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Fiel a su mision fundacional de velar por la atencidn a las personas en situacion
de vulnerabilidad, en el afio 2008 la Obra Social ”la Caixa” puso en marcha el
Programa para la Atencidn Integral a Personas con Enfermedades Avanzadas,
cuyo objetivo es contribuir a la mejora de la calidad de vida de estas personas,
trabajando junto con los profesionales que las atienden.

Tras mas de siete anos de implementacidn del programa, con 42 equipos de
atencioén psicosocial actuando en mas de 100 hospitales y 120 equipos domi-
ciliarios en todo el territorio espafol, sigue siendo una necesidad profundizar
en la visién integral del tratamiento de la persona en situacidon de enfermedad
avanzada.

Esta vision global u holistica contempla la atencidn de los aspectos psicoso-
ciales intrinsecos desarrollando numerosos materiales y recursos para facilitar
la labor no tan solo de las personas que forman parte del programa, sino tam-
bién de todos aquellos profesionales que atienden a pacientes en situacion de
final de vida.

El presente Manual para la atencién psicosocial y espiritual a personas con
enfermedades avanzadas pretende servir de guia a los profesionales de la salud
gue se dedican a la atencidén paliativa y, en particular, a los que ejercen la psi-
cologia.

La Obra Social ”la Caixa” quiere agradecer el esfuerzo de todas las personas
gue han contribuido a esta publicacidn, que, por fin, tenemos la gran satis-
faccién de ver editada. Esperamos que resulte un instrumento util para todas
aguellas personas que se dedican a cuidar a otras personas.

?K Obra Social "la Caixa”



Con la publicaciéon de este extenso e intenso manual, y tras la inmensa labor
realizada por los equipos de atencidén psicosocial auspiciados por la Obra
Social ”la Caixa” en estos ultimos afos, se facilitard que el ingente caudal de
experiencia y ciencia recogido por dichos equipos pueda llegar a todos los
profesionales de cuidados paliativos de nuestro pais. Muchos de estos equipos
no cuentan con profesionales expertos en esta atencidn psicosocial, y care-
cen de la inestimable ayuda de los citados equipos, con lo gue muchas veces
deben suplir el déficit formativo y asistencial con el sufrimiento y desgaste que
supone el saber que la atencion a los enfermos y sus familias se esta realizando
de forma incorrecta e incompleta. Este manual ayudara a cientos de profesio-
nales a saber identificar esas necesidades de atencién, de modo que al menos
podran mejorar el abordaje de los problemas de indole psicosocial.

Gracias a la vision que en su dia tuvieron los responsables de la Obra Social
”la Caixa” de esas necesidades, se desarrolld un programa unico en el mundo,
desde el que se ha atendido a cientos de miles de pacientes y sus familias, ayu-
dando asi a sobrellevar de la mejor forma posible el transito hacia la muerte.
El rigor mostrado desde el principio, junto con una metodologia escrupulosa-
mente estricta, han hecho posible que la experiencia recogida durante estos
aflos se plasme ahora en este manual. Si nos paramos a analizar el indice,
veremos que los temas tratados constituyen un verdadero compendio de los
problemas que los equipos de cuidados paliativos nos encontramos en el dia
a dia de nuestra labor asistencial, por lo que intuyo que, mas que un verda-
dero manual de referencia tedrico, resultard una obra de consulta practica que
los profesionales vamos a consultar continuamente. Una vez mas, el Programa
para la Atencidn Integral a Personas con Enfermedades Avanzadas acierta con
la puesta en comun, de forma tan desinteresada, de la gran carga de evidencia
gue ha acumulado a lo largo de tantos aflos. Solo queda el agradecimiento y
el aplauso a la Obra Social ”la Caixa”, y que dicho aliento los anime a continuar
muchos anos mas en esta impagable y titanica obra.

Alvaro Gandara
Presidente de la SECPAL



A veces, los compromisos son oportunidades. Y esta ocasion lo es. Abrir, con
unas sencillas palabras, este magnifico manual es un honor y una gran satis-
faccidn al mismo tiempo. Y me proporciona la posibilidad de enunciar, aparte
de su valor intrinseco, algo que subyace a su dimensidn practica: el valor de
dignificar todos los momentos de la vida de las personas.

La dignidad para vivir y para morir resulta innegociable en el sistema de
salud de un pais moderno a estas alturas del siglo xxi. Cabe destacar que esta
no es una cuestion baladi, sino todo lo contrario. Es el resultado de muchos e
ingentes esfuerzos e iniciativas, liderados por personas y organizaciones a lo
largo de los aflos que nos han precedido.

La creacién de un documento amplio, util, respetuoso con la historia en este
ambito, de factura coral y ordenada, con una clara vocacion inclusiva es, sin un
dpice de exageracion, una joya.

Es una joya cultural y profesional, entregada con generosidad a los que se
inician en este campo con ilusion y dedicacion. Pero también, por su elevado
nivel, va a interesar a aquellas personas que entraron hace algun tiempo en él,
sin saber exactamente como seria su desarrollo, y que en la actualidad estan
altamente motivadas, encantadas con su eleccidn, mejorando su formacion y
su practica dia a dia, especialmente con los destinatarios de su tarea.

Ciertamente, su rigor en la actualizacién y el prestigio de sus redactores
hacen que algunos pasajes adquieran también un notable interés para los
séniores de las distintas disciplinas presentes en la intervencidn.

La psicologia es, en la actualidad y de forma casi generalizada, es decir,
mayoritariamente, una ciencia de la salud, con unas profundisimas raices en el
conocimiento humano mas lucido y antiguo. Crece con rapidez y exige, cons-
tantemente, rigor en su aplicacién, evidencia y resultados.

No podemos hablar de especializaciones sin considerar el marco donde se
inscriben ni perder de vista la complejidad de los sujetos a los que atendemos.

Asi pues, y finalmente, antes de felicitar cadlidamente la iniciativa y el resul-
tado, y de desear un éxito mas que merecido a sus impulsores, en su sentido
mas amplio, quiero destacar dos necesidades de actualidad en la practica asis-
tencial que el libro colma con suficiencia: la interdisciplinariedad y la transver-
salidad de los conocimientos presentados.

Enhorabuena por la calidad y el rigor. Enhorabuena por la humanidad.

Josep Vilajoana i Celaya

Vicepresidente segundo del Consejo General de la Psicologia de Espafia
Decano del Colegio Oficial de Psicologia de Cataluia
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Prefacio

Pilar Arranz Carrillo de Albornoz
Javier Barbero Gutiérrez

Pilar Barreto Martin

Queremos dar la bienvenida al primer volumen del Manual para la atencion
psicosocial y espiritual a personas con enfermedades avanzadas, titulado /nter-
vencion psicoldgica y espiritual. Su elaboracidn nos ha permitido realizar un
alto en el camino para parar, pensar, compartir, redefinir y recoger experiencias
y conocimientos que generaran herramientas para la atencidén a las personas al
final de la vida.

El presente texto estd inspirado en el que hace mas de trece afos elabora-
mos y publicamos, junto con nuestro comun amigo Ramon Bayés, con el titulo
Intervencion emocional en cuidados paliativos. Modelo y protocolos, actual-
mente en su quinta edicion. Aquella publicaciéon contenia cuatro novedades:
a) una propuesta de modelo de inteleccién e intervencion frente al sufrimiento;
b) una herramienta relacional clave, el counselling, con sus ingredientes de
actitudes, conocimientos y habilidades; ¢) un extenso conjunto de protocolos
centrados tanto en el paciente y en la familia como en el propio equipo; y d)
una reflexion sobre comunicacién y bioética en el ambito paliativo. Fue una
preciosa experiencia que significd un camino de cooperaciéon ausente de com-
petitividad. La clave era, sencillamente, sumar, sin restricciones. La gran sabi-
duria y generosidad del profesor Bayés nos guidé y acompaid a lo largo de todo
el proceso de elaboracion.

Desde el criterio de la impermanencia de la realidad y la integraciéon de los
conocimientos, la presente obra amplia los contenidos de aquella e incluye
otros aspectos relevantes que favorecen la unificacidon de criterios en la inter-
vencion psicoldgica y espiritual en cuidados paliativos. Una tarea necesaria que
cuenta con la dificil delimitacién de las distintas intervenciones en funcién de
la existencia de zonas comunes interprofesionales. En esa linea de coopera-
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cidon interdisciplinaria es donde se podran respetar los minimos y potenciar los
Maximos.

El nuevo texto aporta una luz renovada al definir distintos modelos en los
gue basar los cuidados paliativos y abundar en la multiplicidad de estrategias
de la intervencidon psicoldgica y espiritual. También incluye la aplicacién de
herramientas variadas en entornos especificos, asi como recomendaciones
de la European Association for Palliative Care (EAPC) sobre la formacién y las
competencias de los psicologos y una ampliacion sobre el tratamiento de los
aspectos éticos y espirituales.

La intencion de este trabajo colectivo es que resulte una herramienta util
para todas aquellas personas que, desde la praxis profesional, intentan aliviar el
sufrimiento y promover el bienestar de pacientes y familiares, previniendo a la
par el desgaste emocional de los profesionales y optimizando su competencia.

Asimismo, queremos destacar una idea central que recorre el manual, la
relevancia del trabajo en equipo de los distintos profesionales e instituciones,
entendiendo la interaccién desde el reconocimiento y apoyo mutuo. Valoramos
especialmente la aportacién de los multiples autores y el apoyo incondicional
de la Fundacion Bancaria ”la Caixa” para la elaboracion de este proyecto.

Este texto que usted lee estd en gran parte inspirado en la idea de que la
vida sigue, de que seguimos y seguiremos investigando, aprendiendo, cote-
jando, enhebrando tenues hilos para sostener la fragilidad humana, y creando
nuevas formas de evaluar y acompafar la experiencia de sufrimiento. Aungue
solo sea porque la complejidad vy la rigueza de lo humano acabardn desbor-
dando cualquier planteamiento.
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Introduccion

Javier Barbero Gutiérrez
Xavier GOmez-Batiste
Jorge Maté Méndez

Dolors Mateo Ortega

El presente Manual para la atenciéon psicosocial y espiritual a personas con
enfermedades avanzadas pretende servir de guia a los profesionales de la salud
gue se dedican a la atencidn paliativa y, en particular, a los que ejercen la psi-
cologia y el trabajo social.

El volumen que tiene usted en sus manos, /ntervencion psicolégica y espi-
ritual, constituye la primera parte del manual, y es el resultado colectivo de
un camino largo y lleno de complejidades. El segundo volumen, /ntervencidn
social estard integramente dedicado a la atencidn social en cuidados paliativos.

El presente manual de intervencion psicoldgica y espiritual tiene sus orige-
nes en el trabajo de algunos profesionales de la psicologia que decidieron, en la
década de los ochenta del pasado siglo, ir poniendo por escrito su experiencia
clinica, sus investigaciones y sus reflexiones para compartir con la comunidad
cientifica y asistencial sus saberes y sus aprendizajes. Eran muy pocos, pero
tuvieron el mérito de abrir camino en momentos nada faciles, en los que el
reconocimiento real de la psicologia y de la interdisciplinariedad en la dindmica
asistencial, en condiciones de simetria con otras disciplinas, era un brindis al sol
y, basicamente, tan solo una declaracién de buenas intenciones.

Este texto tiene como antecedente y como referencia central el libro /nter-
vencién emocional en cuidados paliativos. Modelo y protocolos, que alld por
2003 empezd integrando en la perspectiva psicoldgica, en sentido estricto,
herramientas claves de comunicacion dificil (counselling) y de analisis bioético
(deliberacién). Ahi dio comienzo lo que pretendia ser el inicio de una mirada
amplisima del quehacer psicoldgico, que hemos querido reflejar en el texto que

1. Arranz, P; Barbero, J.; Barreto, P.; Bayés, R. Intervencion emocional en cuidados paliativos.
Modelo y protocolos. Barcelona: Ariel, 2003.
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aqui presentamos. Un ejemplo de ello lo tenemos en la aportaciéon del trabajo
social, tan necesaria como complementaria.

En este manual hemos pretendido integrar la fundamentacién y el proce-
dimiento, lo conceptual y lo metodoldgico, lo técnico y lo ético, lo individual
y lo grupal, lo cognitivo y lo emocional. Es decir, no hemos querido huir de la
complejidad, entendiéndola como rigueza y como aportacidén necesaria.

Es un manual de intervencién psicoldgica y espiritual, con todas sus limita-
ciones, que pretende resultar una herramienta de visibilizacion de las distintas
formas de intervencidn psicoldgica y espiritual en cuidados paliativos (CP). Han
intervenido en él un total de 40 profesionales, que no pertenecen Unicamente
a la psicologia y la espiritualidad, sino también al trabajo social y a la medicina.
El manual recoge distintas aportaciones desde el &mbito psicoldgico —distinto
del diagndstico y del tratamiento— realizadas por otros profesionales. Los
psicélogos no son propietarios de las emociones ni de las conductas de los
pacientes, al igual que el médico no lo es de su biologia. Hemos pretendido una
mirada amplia e inclusiva, donde el objetivo sea sumar, de forma sinérgica, para
enriquecer la perspectiva.

Empezamos contextualizando el ambito de la psicologia de la salud (per-
sonas «normales» en circunstancias «anormales»), la cultura en la que vivimos
Yy su aproximacién a la muerte, y el recorrido histérico de la psicologia en CP.
Continuamos analizando los fundamentos antropoldgicos, éticos y relacionales
de la intervencién, asi como los escenarios y procesos de transiciéon por los
gue pasamos todos los intervinientes en el encuentro clinico. Nos servimos,
posteriormente, de los distintos modelos que la literatura ha reflejado para
encuadrar los CP (A. Stedeford, R. Bayés, F. Ferrys, Advance Care Planning,
Instituto Cataldan de Oncologia, etc.) o que han venido a describir diferentes
intervenciones psicoldgicas en este dmbito (W. Breitbart, H. M. Chochinov, D.
Kissane, psicologia positiva, etc.).

Mas recientemente, en el modelo de atencion de necesidades esenciales en
CP del Instituto Cataldan de Oncologia (ICO), se describe el concepto de nece-
sidades esenciales. En él, destacan la espiritualidad, la dignidad, la autonomia,
el afecto y la esperanza como dimensiones esenciales cuya atencién impecable
constituye un requisito fundamental para unos cuidados de excelencia y una
ética de maximos. Todo ello, practicado adicionalmente en la atencidén de los
sintomas mas prevalentes, la comunicaciéon y el counselling, la ética y la toma
de decisiones, y la gestidn de caso.?2Por ultimo, analizamos lo que la literatura
dice sobre las competencias de los psicdlogos en este dmbito.

El corpus central de este manual radica en los protocolos que abordan tanto
el malestar psicoldgico (tristeza o depresion, ansiedad, bloqueo emocional,

2. Maté Méndez, J.; Gonzdlez-Barboteo, J.; Calsina Berna, A.; Mateo Ortega, D.; Codorniu Zamora, N.;
Limonero Garcia, J. T. et al. «The Institut Catala d’Oncologia (ICO). Model of Palliative Care: An
integrated and comprehensive framework to address essential needs of patients with advan-
ced cancer». J Palliat Care 2013;29(4);237-243.
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experiencia de culpa, ideacién autolitica, etc.) como otros sintomas (dolor,
disnea, caquexia, insomnio, cuadro confusional, etc.). Asimismo, se presentan
temas centrales de la comunicacién dificil (informacidn prondstica, pacto de
silencio, negacién, etc.) y de la intervencién familiar (relaciones ambivalentes
o de dependencia, conciliacién de roles, asuntos pendientes, pacto de silencio,
etc.), incluyendo la intervenciéon especifica frente al fendmeno del duelo.

Las dimensiones ética y espiritual también aparecen en el texto de forma
explicita, intentando una aproximacién no tan solo conceptual, sino también
practica, para proporcionar herramientas a los clinicos en la intervencién con
personas. Asi, se plantean formas de trabajar las instrucciones previas, la toma
de decisiones compartida, la adecuacién del esfuerzo terapéutico, la pro-
puesta de sedacidén, la angustia o crisis existencial, la esperanza y la desespe-
ranza, y un largo etcétera.

Terminamos con el analisis de escenarios muy especiales, como es el caso
de los CP en los niflos y sus familias, y en pacientes con patologias no oncoldgi-
cas. También, y como no puede ser de otro modo, se ofrece una reflexion sobre
la evaluacién y la investigacion y sobre el trabajo en equipo, y un conjunto de
anexos que complementan la perspectiva.

Este manual tiene su origen en el Programa para la Atencién Integral a Per-
sonas con Enfermedades Avanzadas, que la Fundacién Bancaria ”la Caixa”,
a través de su Obra Social, ha desarrollado a partir de la implementacién de
42 equipos de atencidn psicosocial y espiritual en todo nuestro pais, con mas
de 200 profesionales con dedicacidn especifica, que han atendido a mas de
100.000 personas en seis afos de evolucidn. El objetivo fundamental de este
programa consiste no Unicamente en atender con excelencia a los pacientes y
sus familiares, sino también en generar experiencia y evidencia que permitan
el desarrollo y la consideracidn de la atencidn psicosocial y espiritual como un
elemento esencial de la atencidn de personas en situaciones de vulnerabilidad.

Para alcanzar este objetivo de desarrollo, los instrumentos han consistido en
la formacioén especifica compartida (actualmente, impartida como un posgrado
de atencidén psicosocial y espiritual), una metodologia y una documentacion
comunes, y el seguimiento y la evaluacién sistematicos, que han permitido
demostrar la efectividad y alta satisfaccién de las personas atendidas por el
programa.

Este manual es uno de sus resultados vy, al mismo tiempo, una aportacion al
conocimiento sobre la atencién de las necesidades esenciales de personas con
enfermedades croénicas avanzadas.

La elaboracién de este texto ha sido larga, y es posible que el resultado sea
un tanto desigual, precisamente porque los editores han preferido la riqueza a
la uniformidad, algunos solapamientos a la pérdida de complejidad. Ello tiene,
como todo, sus ventajas y sus inconvenientes, y desde aqui, si es el caso, nos
gustaria pedir disculpas a aguellos autores que, por el retraso temporal o por
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el ajuste metodoldgico, no hayan podido ver cumplidas todas sus expectativas.
Esperamos que el resultado final y global haya sido, no obstante, de su agrado.

Este documento ha sido realizado fundamentalmente por clinicos, pro-
fesionales a pie de cama empeniados en una asistencia profesionalizada, de
calidad y calidez, humanizada y humanizadora, con capacidad de ir sumando
y crear sinergias. Quizas sea este uno de sus valores afadidos: ademas de
incorporar modelos, fundamentaciones, esquemas conceptuales, etc. —tan
necesarios—, no olvida que, finalmente, lo que importa es prevenir, disminuir,
aliviar, integrar y —si es posible— erradicar la experiencia de sufrimiento de
personas concretas.

Es nuestro deseo que estas paginas sirvan para uno de los bienes intrin-
secos de la psicologia y de otras profesiones sanitarias, es decir, para cuidar,?
para reconocer en el otro su dignidad y su diferencia.

3. Barbero, J. «La ética del cuidado». En: Gafo, J.; Amor, J. R. (ed.). Deficiencia mental y final de la
vida. Madrid: Universidad Pontificia Comillas, 1999, p. 125-159.
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Cap.1

Psicologia de la salud
y cuidados paliativos

Juan Antonio Cruzado Rodriguez

La Sociedad Europea de Cuidados Paliativos (EAPC)' afirma que el abordaje de los
aspectos psicoldgicos es un componente esencial de los cuidados paliativos (CP).
Los profesionales que llevan a cabo la evaluacién y tratamiento psicoldégicos den-
tro de los equipos de CP son psicélogos de la salud especializados en esta area.

La psicologia de la salud (PS) se define, segun la American Psychological
Association, como «el conjunto de las contribuciones profesionales, cientificas
y educativas, y de formacion de la psicologia, a la promocién y mantenimiento
de la salud, la prevencién y tratamiento de la enfermedad, la identificacion de
la etiologia y los correlatos diagndsticos de la salud, de la enfermedad y de las
disfunciones ligadas a ella, asi como el anélisis y mejora del sistema de cuidado
de la salud y para la formacidén de la politica sanitaria».? En el contexto europeo,
la European Federation of Psychologists Associations la ha definido como «la
aplicacidon de la teoria, los principios y métodos de investigacion psicoldgicos a
la salud, la enfermedad fisica y el cuidado de la salud».?

La salud es un constructo multifactorial consistente en la interaccién com-
pleja de factores culturales, sociales, psicoldgicos, fisicos, econdmicos y espi-
rituales. Se define como una experiencia individual de bienestar e integridad
de la mente y el cuerpo, y estd caracterizada por la ausencia aceptable de
enfermedad y, en consecuencia, por la capacidad de la persona para perse-
guir sus metas vitales y funcionar en el contexto ordinario social y laboral.* La
promocién y mantenimiento de la salud implica procesos psicosociales en la
interaccién entre la persona, el sistema sanitario y la sociedad.

1. EAPC (European Association for Palliative Care). «Patient assessment, treatment, best practi-
ce». EAPC Onlus 2010. <www.eapcnet.eu/Themes/Clinicalcare.aspx.> [Consulta: 05/06/2013]

2. American Psychological Association. Health Psychology (en linea). <http:/www.apa.org/
about/division/div38.aspx>. [Consulta: 10/07/2014]

3. Marks, D.; Rodriguez-Marin, J. «<kEFPPA: Psicologia de la Salud», Papeles del Psicélogo 1995;61:
64-66.

4. Callahan, D. «Reforming health care: Ends and means». En: Moreno, J. D.; Berger, S. (ed.).
Progress in Bioethics: Science, Policy, and Politics. Boston, Massachusetts: MIT Press, 2010,
p. 3-18.
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La PS desarrolla sus aplicaciones en todos los objetivos de la atencidon sani-
taria, que son los siguientes: a) la prevencién de enfermedades y heridas, y la
promocién de la salud; b) el alivio del dolor y el sufrimiento; ¢) el cuidado y cura
de las personas enfermas, y el cuidado de aquellas que no pueden ser curadas;
d) la evitaciéon de la muerte prematura vy la busqueda de una muerte en paz;
y e) la atencién a los cuidadores de los enfermos y la prevencién del duelo
complicado.

Conviene diferenciar entre la PS y la psicologia clinica, ya que esta se centra
en la prevencion, evaluaciéon y tratamiento psicoldgico de los trastornos del
comportamiento y la psicopatologia, es decir, la salud mental, mientras que la
PS tiene como objetivo la salud, que incluye la dimensidn fisica en interaccion
con las psicoldgicas y sociales. Los pacientes que afrontan el final de su vida 'y
sus familiares se encuentran ante multiples situaciones altamente estresantes,
gue se prolongan en el tiempo, que son cambiantes y progresivas en cuanto a
su gravedad, y que pueden ocasionar niveles de malestar muy altos. Por todo
ello, estas personas deben contar con acceso a atencién psicoldgica. Morir
sin la presencia de cierto grado de malestar psicolégico o sufrimiento no es
posible; sin embargo, este malestar o padecimiento necesita ser reconocido,
atendido y afrontado, y no debe ser considerado como una consecuencia inevi-
table de la muerte. La mayoria de las personas mueren como han vivido. No es
una meta realista cambiar la personalidad de los pacientes o transformar a las
familias disfuncionales en otras con un funcionamiento ideal. En la mayor parte
de los casos, los pacientes y familiares no presentaran trastornos o enferme-
dades mentales, pero si dificultades para afrontar o adaptarse a las amenazas
y desafios de la enfermedad avanzada y la muerte. Ello no significa que no
exista cierto numero de pacientes y familiares con trastornos psicopatoldgicos
O con riesgo de padecerlos, que deberan ser identificados, diagnosticados y
tratados apropiadamente por especialistas en salud mental, psicélogos clinicos
y psiquiatras.

1.1. El modelo biopsicosocial en CP

En el modelo médico tradicional, se partia de que la funcién prioritaria de los
profesionales de la salud era la curaciéon de las enfermedades, de modo prin-
cipal y casi exclusivo. En ese enfoque, las enfermedades estaban causadas
por factores fisicos concretos (agentes infecciosos, lesiones, tumores, etc.), y
el dolor y el sufrimiento eran consecuencia directa o colateral de los dafos
fisicos. La funcion de los médicos y del sistema sanitario era el tratamiento de
las causas fisicas. Un modelo actual de la salud y la enfermedad, y de los CP,
debe partir de un modelo biopsicosocial segun el cual en los estados de salud
o enfermedad estan presentes y se influencian mutuamente factores fisicos y
bioldgicos, psicoldgicos, espirituales y sociales. Asi, el continuo bienestar-su-
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frimiento de los pacientes con enfermedades avanzadas en el final de la vida
dependerd de los siguientes factores:

a)

b)

o)

e))

Fisicos: caracteristicas de la enfermedad, sintomas fisicos (dolor, astenia,
disnea, insomnio, etc.), efectos secundarios de la medicacién, capacidad
cognitiva, funcionalidad y autonomia personal, entre otros.

Psicoldgicos: informacion, capacidad cognitiva y de toma de decisiones, cum-
plimiento de los deseos de los pacientes conforme a sus principios, preferen-
cias y valores, estrategias de afrontamiento evitativas versus activas, estado
emocional y grado de aceptacion de la enfermedad y del fin de la vida.
Espirituales: significado o sentido de la vida, satisfaccion con la propia vida,
cumplimiento de metas vitales, integracién con los seres queridos, sentido
de la dignidad, trascendencia y religiosidad.

Sociales: apoyo social e instrumental percibido de familiares, amigos vy
equipo asistencial.

En apoyo de esta perspectiva, Murray, Kendall, Grant, Boyd, Barclay y Sheikh?®
han estudiado las trayectorias en enfermedades crénicas mortales mediante
entrevistas a pacientes y familiares. Dichas trayectorias de la enfermedad croé-
nica presentan dimensiones fisicas, psicosociales, psicoldgicas y espirituales,
gue varian en las distintas fases de la enfermedad: diagndstico y tratamiento,
regreso a casa, recidivas, enfermedad avanzada y terminal. En concreto, Murray,
Kendall, Boyd, Grant, Highet y Sheikh® han estudiado las trayectorias de los
pacientes de cancer de pulmdn (ver figura 1).

Trayectorias

Bienestar
Fisica
—
Psicoldgica
cocccccs
Social
Espiritual

Malestar : : : :

Diagnéstico Retorno Recurrencia Fase Muerte
acasa terminal

Figura 1. Trayectorias familiares de un paciente con cancer de pulmén en el final de la
vida (Murray, Kendall, Boyd, Grant, Highet y Sheikh)®

Murray, S. A.; Kendall, M.; Grant, E.; Boyd, K.; Barclay, S.; Sheikh, A. «Patterns of social psycho-
logical and spiritual decline towards the end of life in lung cancer». J Pain Symptom Manage
2007;34:393-402.

Murray, S. A.; Kendall, M.; Boyd, K.; Grant, L.; Highet, G.; Sheikh, A. «Archetypal trajectories of
social, psychological, and spiritual wellbeing and distress in family care givers of patients withl
lung cancer: Secondary analysis of serial qualitative interviews». Br Med J 2010 (en linea).
<http:/www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2883691/?tool=>. [Consulta: 04/01/2010]
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Los objetivos del tratamiento de los CP son: a) los propios pacientes, b) el cui-
dador o cuidadora principal y familiares y allegados, y ¢) los miembros del
equipo asistencial.

El modelo biopsicosocial de los CP asume que el estudio y las intervencio-
nes asistenciales idéneas en la fase final de la vida implican multiples sistemas
gue incluyen aportaciones de distintos profesionales o agentes, entre ellos
médicos de atencidn primaria y especializada, profesionales de la enfermeria y
de la psicologia, trabajadores sociales, fisioterapeutas y terapeutas ocupacio-
nales, junto con socidlogos de la salud, antropdlogos, disefladores del espacio
arquitectoénico y ambiental que aseguren el confort, ademas de voluntarios y
asistentes pastorales o religiosos. Es decir, se parte de la inter y multidiscipli-
nariedad.

1.2. Fases de la atencion psicoldgica

La atencidon psicoldgica se produce en cuatro momentos del cuidado de los
pacientes y las familias (Haley et al.)’”

1) Antes del comienzo del proceso de final de la vida

Las personas sanas, como las enfermas, deben aceptar la finitud de la vida y
afrontarla adaptativamente, tal y como sefala Yalom.® Ello implica una pre-
paracidon emocional, el manejo de los temores, dialogar y hacer explicitos los
deseos y preferencias de la persona, y facilitar su participacidn activa en las
decisiones y planificar todos los aspectos relevantes. En este sentido, las volun-
tades anticipadas, el testamento vital o las instrucciones previas, en las que la
persona manifiesta sus deseos sobre los tratamientos, cuidados y preferencias,
en funciéon de sus valores, son instrumentos que dotan de control a la persona.

La intervencion en esta fase abarca los siguientes componentes: a) informa-
cion médica acerca del diagndstico, prondstico y tratamientos disponibles; b)
decision médica compartida y ayuda en la toma de decisiones, asesorada por el
equipo médico, del propio paciente apoyado por sus familiares; ¢) habilidades
y competencias para mejorar la adherencia y cumplimento de los tratamientos;
d) afrontamiento de los sintomas y complicaciones de la enfermedad y de los
tratamientos; €) mejora de la comunicacion entre familia, pacientes y sanitarios,
aspecto esencial para que los pacientes y sus familias logren una representa-
cién objetiva y realista de la enfermedad, los objetivos y su tratamiento, efec-
tos colaterales y manejo de la enfermedad, impidiendo asi una conspiracién o

7. Haley, W. E,; Larson, D. G.; Kasl-Godley, J.; Neimeyer, R. A.,; Kwilosz, D. M. «Roles for psycholo-
gists in end-of-life care: emerging models of practice». Professional Psychology: Research and
Practice 2003;34:626-633.

8. Yalom, I. D. Mirar al sol. La superacion del miedo a la muerte. Buenos Aires: Emecé, 2009.
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pacto de silencio; y f) comunicacion de la enfermedad y apoyo mutuo entre los
miembros de la familia adultos, asi como comunicacién y orientacién acerca de
la enfermedad para niflos de distintas edades y personas vulnerables dentro
de la familia; y asesoramiento sobre el modo de informar sobre la enfermedad
a familiares lejanos, amigos y personas del entorno laboral. Es muy importante
gue los nifos y nifas estén informados en funcidn de su edad y nivel de com-
prensidn, de forma que participen en los cuidados y se sientan integrados, asi
como procurar que varien lo menos posible sus actividades habituales.

Conviene desarrollar programas educativos comunitarios dirigidos a la com-
prensidon y afrontamiento de las enfermedades, el dolor, el sufrimiento vy el final
de la vida.

2) Tras el comienzo de la fase de limitacién de la vida

El momento del diagndstico y notificaciéon de la irreversibilidad de la enferme-
dad y del prondstico de terminalidad hace necesaria la atencién psicoldgica
para el manejo de la comunicacidn con el equipo médico, familiares y paciente;
la toma de decisiones y la solucidon de problemas; la movilizacién de recursos
de apoyo emocional e instrumental, asi como para el afrontamiento de emocio-
nes adversas (ira, tristeza, incertidumbre, miedo, culpa, rumiaciones, negacidon
y evitaciéon) y repercusiones en la autoestima y la sexualidad. Los objetivos son
trabajar la aceptacidn; mantener el control en la toma de decisiones y disminuir
el malestar emocional; y prevenir y tratar sintomas de depresidn, ansiedad, ira,
ideacion suicida, insomnio y astenia, entre otros. Al mismo tiempo, debe pro-
moverse el autocuidado de los cuidadores.

3) Durante el proceso de morir

Segun va avanzando la enfermedad y se acelera el final de la vida, se hace
mas prioritario atender a los sintomas fisicos, capacidades cognitivas, estado
emocional, comunicaciéon familiar y necesidades espirituales. Los objetivos en
esta fase son: @) el manejo de las emociones, tales como incertidumbre, temor,
ansiedad y tristeza, y el trabajo de la aceptacidn; b) la informacién y comu-
nicacioén con el personal sanitario; ¢) la comunicacidn familiar; d) la toma de
decisiones, solucidn de problemas y planificacion; e) la regulacidn de la activi-
dad, para ayudar a hacer frente a los estados psicoldgicos producidos por los
sintomas fisicos; y f) las necesidades espirituales, que incluyen el legado per-
sonal, el analisis de la propia vida, perdonar y ser perdonado, vy el significado o
sentido de la vida, entre otras. Ademas, es necesario prevenir la sobrecarga de
la persona cuidadora y la claudicacién, y mantener en los cuidadores habitos
saludables (nutricidn, higiene del suefio, consumo de sustancias) y patrones de
actividad fisica, asi como identificar los factores de riesgo de duelo complicado
e intervenir sobre los mismos.
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4) Después del fallecimiento: el duelo

El final de la vida de los pacientes marca el comienzo de un cambio de vida para
los supervivientes. Se requieren psicoeducacién y asesoramiento psicoldgico
para que los familiares perciban la normalidad de los sentimientos y sintomas
gue siguen tras la pérdida, se apoyen y se comuniquen adecuadamente, asi
como para la aceptacion. Los psicélogos deben permanecer atentos a los sig-
nos de complicacidn en el proceso de duelo, y orientar en la superacién del
estrés y en la reanudacion paulatina de la actividad. Es muy importante recu-
perarse del estrés y reanudar progresivamente las actividades y las conductas
y estilos de vida saludables.

1.3. Tipos y niveles de asistencia a las
necesidades psicoldogicas en CP

A partir de las directrices del National Institute for Clinical Excellence (NICE),?
a continuacion se exponen los tipos y niveles de asistencia psicoldgica en CP.

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

La evaluaciéon de los aspectos psicoldgicos y la intervencion sobre los mis-
mos deben ser desarrolladas e implementadas en las unidades de CP a partir
de un modelo de cuatro niveles, de complejidad y especializacidn progresiva,
tal y como se expone en la tabla 1.

Tabla 1. Niveles, profesionales y funciones de la intervencién psicolégica en CP

Todos los profesio- Reconocimiento de Comunicacién compasiva
nales de cuidados de necesidades psicold- y apoyo psicoldgico gene-
la salud y atencion gicas ral

social

9. National Institute for Clinical Excellence (NICE). Guidance on cancer services - Improving su-
pportive and palliative care for adults with cancer: the manual. Londres: NICE, 2004. http:/
www.nice.org.uk/nicemedia/pdf/csgspmanual.pdf [Consulta: 12/01/2011]
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Profesionales de

cuidados de la salud
y atencion social con
experiencia adicional

Profesionales capaci-
tados y acreditados

Especialistas en
salud mental

Cribado (screening) y
evaluacion psicolégica

Evaluacién del males-
tar psicoldgico y psi-
codiagndstico

Diagnostico psicopa-
tolégico

Técnicas psicoldgicas:
solucién de problemas,
ayuda en la toma de deci-
siones

Consejo psicoldgico y
técnicas cognitivo-con-
ductuales

Terapias psicoldgicas vy, si
es necesario, psiquiatricas

Los niveles 1y 2 corresponden a profesionales de la salud y de |la atencién social
directamente responsables del cuidado de los pacientes; los problemas psico-
|6gicos del nivel 3 requieren psicdlogos con formacion en CP, y en el nivel 4 se
precisan psicoélogos clinicos y psiquiatras de enlace con formacién especiali-
zada en CP. En todos los niveles, los profesionales de la salud deben ensefar
y capacitar a los pacientes con enfermedades terminales y a sus familiares a
reconocer y manejar sus propias necesidades psicoldgicas (empoderamiento).
Muchos pacientes y cuidadores a menudo pueden evaluar su propio estado
emocional, y en mayor o menor medida pueden desarrollar un repertorio de
estrategias de afrontamiento de estados emocionales adversos con ayuda y
apoyo de amigos y grupos de autoayuda.

Nivel 1

Todos los miembros del equipo son responsables directos de los pacientes y,
por lo tanto, de su cuidado emocional.

Evaluacion

Todos los profesionales de la asistencia sanitaria y social deben ser capaces de
reconocer el malestar emocional y la presencia de posibles trastornos psicolo-
gicos, y también deben ser competentes para evitar causar dafio psicoldgico a
pacientes y cuidadores. Todos ellos deben tener claros los criterios para derivar
a servicios de asistencia psicoldgica, estando familiarizados con esos criterios y
con los procedimientos de derivacion.

Intervencion

Todos los miembros del equipo deben tener competencias suficientes para: a)
comunicarse con honestidad y compasion con los enfermos y cuidadores; b)
tratar a los pacientes y cuidadores con amabilidad, dignidad y respeto; ¢) esta-
blecer y mantener con ellos relaciones de apoyo; vy d) informar a los pacientes
y cuidadores de los recursos emocionales y de apoyo disponibles.

Nivel 2

Los profesionales de CP, en cada una de sus areas de especializacidn, pueden
y deben explorar necesidades psicoldgicas, llevar a cabo un cribado, derivar y
cuidar de las necesidades emocionales de sus pacientes.
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Evaluacién

Es necesario realizar un adecuado cribado y deteccion precoz del malestar
psicoldgico en los momentos clave del proceso por los que pasa el paciente y
sus cuidadores, asi como durante el proceso de duelo de los familiares. Estas
evaluaciones deben ser efectuadas por psicélogos.

Intervencion

En este nivel se aplican técnicas de consejo psicoldgico, psicoeducaciéon y solu-
cion de problemas llevadas a cabo por profesionales adiestrados en ellas en
los momentos en que se dan las malas noticias, en situaciones molestas para los
pacientes durante los tratamientos, ante la presencia de sintomas, etc.

Nivel 3

Es el nivel propio y mas especifico de los psicélogos. La mayor parte de la acti-
vidad de los psicélogos en CP se desarrolla en este nivel.

Evaluacion

Es necesario identificar y evaluar los problemas y necesidades psicoldgicas de
los pacientes y familiares en CP para, a partir de aqui, llevar a cabo la interven-
cion idénea. Los profesionales entrenados y acreditados deben ser capaces
de diferenciar entre niveles moderados y graves de malestar psicoldgico, deri-
vando los casos mas graves a especialistas en salud mental (nivel 4).

Intervencion

Este nivel implica intervenciones psicoldgicas especificas tales como:

- Manejo de emociones (ansiedad, incertidumbre, depresidn, ira, culpa).

- Manejo de la ideacidn de muerte y autolitica.

- Preocupaciones acerca de los sintomas de la enfermedad y los tratamientos.
- Relaciones y comunicacién con el personal sanitario.

- Mantenimiento de la comunicacion y el apoyo familiar, a fin de prevenir la
claudicacion familiar.

- Mantenimiento del control, la autoestima, la dignidad y la autonomia; comu-
nicacion familiar; toma de decisiones; aceptacion y afrontamiento del final
de la vida (asuntos pendientes, despedida); trabajo del legado, y temas espi-
rituales.

Nivel 4

Este nivel se corresponde mayormente con los servicios de enlace con salud
mental. Debe existir coordinacidn entre los distintos servicios capaces de
atender a enfermos en la fase final de la vida con enfermedades mentales, y a
pacientes con enfermedades mentales que estdn en el final de la vida.
Evaluacién

Los psicologos clinicos deben poder evaluar problemas psicolégicos comple-
jos, incluyendo trastornos de ansiedad y de personalidad, depresidn, ideacion e
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intentos suicidas, abuso de sustancias, sindromes organicos cerebrales y otros
trastornos.

Intervencién

En este caso, se aplican terapias psicoldgicas validadas segun el tipo y las cau-
sas del trastorno del paciente o familiar (por ejemplo, terapias cognitivo-con-
ductuales, terapia de aceptacidon y compromiso, intervencién en crisis, terapia
narrativa, etc.), asi como intervenciones psiquiatricas.

Puede existir cierto solapamiento entre niveles y tipos de intervencidén psico-
I6gica, por lo que es necesario coordinar la provisidn de servicios para asegurar
gue la intervencion sea la mas apropiada a las necesidades de la persona. Ello
podria incluir protocolos de derivacidon para cada tipo y nivel de intervencion
psicoldgica. La eleccion del tratamiento deber ser consensuada, segun las pre-
ferencias del paciente, junto con el profesional que lo trate (en la medida de lo
posible).

Los servicios psiquiatricos deberan estar disponibles para atender a los pro-
blemas de salud mental graves que puedan afectar a los pacientes de CP.

1.4. Programa de formacion en posgrado
para psicologos en CP

Los psicélogos que trabajan en CP deben contar con una formacién especi-
fica que los capacite adecuadamente. El Grupo de Trabajo sobre Educacidén
para Psicélogos en CP de la EAPC'® " ha elaborado un plan de formacién que
expone cudles son los conocimientos y habilidades que los psicélogos deben
adquirir para su ejercicio profesional en CP. Igualmente, el grupo de formacidén
de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) ha formulado los
estdndares de los psicélogos en esta area,”? llevando a cabo un disefio curricu-
lar del Area de Capacitacion Especifica y del Diploma de Acreditacién Avan-
zada en psicologia en CP.”® A partir de estos documentos, y teniendo en cuenta
los tratamientos psicoldgicos validados, a continuacion se expone cudl seria el
programa de formacién idéneo para los psicodlogos de la salud en CP.

10. Junger, S.; Payne, S. A.; Costantini, A.; Kalus, C.; Werth, J. L. «The EAPC Task Force on Education
for Psychologists in Palliative Care». Eur J Palliat Care 2010;17:84-87.

1. JUnger, S.; Payne, S. «Guidance on postgraduate education for psychologists involved in pallia-
tive carew». Eur J Palliat Care 2011;18:238-252.

12. Fernadndez, E.; Aguiran, P.; Amurrio, L. M.; Limonero, J.; Martinez, M.; Urbano, S. «Estadndares de
formacion psicoldgica en cuidados paliativos». Medicina Paliativa 2004;11:174-179.

13. Soler, M. C.; Lacasta, M.; Cruzado, J. A.; Die, M.; Limonero, J. T.; Barreto, P. et al. Area de
Capacitacion Especifica (ACE) y Diploma de Acreditacion Avanzada (DAA) en psicologia en
cuidados paliativos. Madrid: Monografias SECPAL, 2013.
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1. Bases de los CP: principios generales y valores

Metas generales, objetivos del aprendizaje y conocimientos.
Principios y valores de los CP.

Sintomatologia de los pacientes en el final de la vida.
Aspectos psicoldgicos de la muerte, el cuidado y el duelo.

Organizacion de los CP en equipos inter y multidisciplinarios.

Comprender el funcionamiento de las unidades de CP en el curso de una enfermedad
potencialmente mortal.

Comprender y manejar los desafios de los CP en equipos inter y multidisciplinarios.
Aplicar en la practica diaria los principios y valores de los CP, incluida la capacidad para
reconocer y desarrollar las propias competencias profesionales y personales.

Aceptar e identificarse con la filosofia de los CP.

2. Rol profesional de los psicélogos en CP

Modelo biopsicosocial y sus implicaciones en CP.

Contexto profesional e institucional (sociedades, asociaciones, grupos de interés, otras
profesiones implicadas).

Roles y tareas de los psicélogos de CP.

Representar a la propia profesion dentro del equipo interdisciplinario e institucional.
Representar a la propia profesion en CP ante otros profesionales, reuniones, conferen-
cias, comités, etc.

Trabajar en un equipo interdisciplinario, que incluye la comunicacién efectiva, educar
a los demas, distinguir entre distintas funciones y hacer frente a expectativas inapro-
piadas de los psicélogos, asi como transmitir conocimientos psicoldgicos ajenos a la
profesion.

Mostrar capacidad para comunicarse efectivamente con personas que tienen deficien-
cias sensoriales o intelectuales, con deterioros fisicos o en crisis emocional.

3. Evaluacién e informes psicolégicos

Identificacion y cribado del malestar psicolégico en pacientes y cuidadores.
Coémo llevar a cabo una evaluacion psicoldgica en CP.
Criterios y sistemas psicopatoldgicos de diagndstico.

Diagndstico diferencial de sintomas psicopatoldgicos y consecuencias de la sintomato-
logia y el deterioro fisico.

Distincion entre trastornos psicoldgicos y trastornos transitorios de adaptaciéon a cam-
bios vitales.

Evaluacion y seleccion del voluntariado.

Formulacién del caso clinico.
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Comunicacién altamente cualificada y sensible de los resultados de la evaluacion a los
pacientes, sus familias, cuidadores y demas profesionales.

Calidez y empatia durante la evaluacion.
Capacidad de relacionarse con los pacientes y sus familias.

Capacidad de aplicar distintas herramientas de evaluaciéon y entrevistas de diagndstico
psicoldgico, y de establecer un diagndstico diferencial.

Capacidad de comunicaciéon de los objetivos y planes de intervencion.
Planificacién y organizacion de las intervenciones.

Actitud flexible en el uso de herramientas y métodos de evaluacién a la luz de las res-
tricciones impuestas por el estado del paciente.

4. Tratamiento psicolégico

Objetivos y planificacion del tratamiento.

Programas psicoeducativos.

Consejo psicologico.

Relajacion progresiva y autdgena, técnicas de visualizacion e hipnosis.
Planificacion de actividades y administracion del tiempo. Manejo de contingencias.

Solucién de problemas y toma de decisiones.

Terapia cognitivo-conductual: reestructuracion cognitiva, entrenamiento autoinstruc-
cional, identificaciéon y expresion emocional, inoculacién de estrés.

Atencidén plena (mindfulness).
Terapia grupal.
Intervencion en crisis.

Terapia existencial, terapia del sentido, terapia de la dignidad y manejo de las necesida-
des espirituales.

Psicofarmacologia.

Las distintas modalidades terapéuticas y su eficacia relativa en los pacientes de CP y
sus familias, incluidas las limitaciones éticas y clinicas.

La relacién entre beneficios y costos potenciales de la eleccién de una modalidad tera-
péutica.

Capacidad para desarrollar un plan de tratamiento y realizarlo.

Competencia en el modelo terapéutico elegido y en otros, segun sea necesario.
Ser abierto y autorreflexivo.

Centrarse en la persona a la que se trata, aceptarla sin juicios.

Empatia y respeto, sin ser demasiado formal.

Competencia para la relacion terapéutica y la supervision.

Capacidad para ofrecer apoyo, aliento y esperanza.
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Competencia para motivar, dirigir a metas y reforzar adecuadamente hacia los objetivos
en la intervencidn individual, de pareja, familiar o grupal.

Capacidad para gestionar el final de la intervencion terapéutica.

5. Consulta, supervision y apoyo de profesionales sanitarios, cuidadores y
voluntariado

Conciencia del equipo como un sistema vivo, con multiples interacciones que se produ-
cen en distintos niveles.

Conciencia de cémo las situaciones de trabajo traumaticas o intensas pueden afectar a
los miembros del equipo en su vida personal y profesional.

Saber cdmo detectar los riesgos o situaciones disfuncionales en el equipo o en sus
miembros individuales a través de la escucha.

Reconocer los signos funcionales y disfuncionales que pueden aparecer en el equipo
0 en sus miembros en relacidn con las tareas, las relaciones interpersonales, el papel
profesional y la satisfaccion personal. Saber evaluar el burnout (sindrome de desgaste
profesional) y el desgaste por empatia.

Clara comprension de las teorias y los modelos de cambio y de la gestion del cambio en
los individuos y los sistemas.

Comprension de como funcionan las organizaciones de salud y atencion social.
Como facilitar la comunicacién y promover la expresién de emociones y sentimientos
en el equipo, con el fin de mejorar la gestién de las situaciones de tension.

Estrategias para entrenar el afrontamiento del estrés. Prevencion y tratamiento del
burnout y el desgaste por empatia. Enfrentamiento en se/f~compassion.

Intervencion con los cuidadores para mejorar su bienestar, impidiendo la sobrecarga y
el duelo complicado.

Escucha como herramienta diagnédstica.

Comunicacién empaética.

Capacidad para clarificar y organizar la informacion.

Capacidad para priorizar las intervenciones segun su naturaleza y nivel.

Capacidad para detectar los primeros signos del burnout y del desgaste por empatia.

Capacidad para comprender y aliviar el sufrimiento psicolégico y emocional por el
dolor, la pérdida o una situacion compleja en el contexto de los CP.

Capacidad para pensar y discutir los casos, y capacidad para evaluar las necesidades
en cada caso antes de considerar las posibles intervenciones.

Capacidad para aplicar las técnicas para el manejo del estrés y la ansiedad.

Capacidad para ser positivos, flexibles, creativos, comunicativos e imaginativos en la
busgueda de soluciones.

Capacidad para comunicarse con los miembros del personal en todos los niveles y
aspectos de la organizacion.

Estimular y facilitar la formacién del grupo, la integracién y la cohesién.
Capacidad para ser compasivos, reflexivos, analiticos y solidarios.

Competencia para enriguecerse gracias a pacientes, familiares y colegas.
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6. Investigacion

Metodologia investigadora.
Etica y condiciones de la investigacién en CP.

Valoracién de la eficacia, eficiencia y efectividad de los tratamientos psicoldgicos.

Capacidad para evaluar criticamente la investigacion cualitativa y cuantitativa.
Capacidad para formular preguntas de investigacion y desarrollar protocolos.
Capacidad para gestionar un estudio de investigacion.

Capacidad para difundir los resultados de la investigacion (documentos, presentaciones
de conferencias, retroalimentacion a participantes y publico).

7. Conciencia propia y autocuidados

Comprensiéon de las cuestiones existenciales que afectan a los pacientes moribundos y
sus familias.

Comprension de las propias cuestiones existenciales resueltas y no resueltas.
Comprension del efecto de la propia individualidad en la relacion con los pacientes.

Comprensioén del significado del papel como profesionales que se preocupan por los
moribundos y sus familias.

Conocimiento del burnout, el desgaste por empatia y la traumatizacién vicaria.

Técnicas de relajacion y mindfulness.

Empatizar con los pacientes y sus familias, y mantener el control interno.

Conciencia de las cuestiones existenciales propias, y de las de pacientes y familias, y del
efecto que ello puede tener en los propios sentimientos.

Detectar el burnout y el desgaste por empatia en uno mismo y buscar ayuda.
Mantener un estado fisico y emocional positivo con pacientes que sufren.
Capacidad para manejar el propio estrés.

Capacidad para afrontar la muerte y el sufrimiento.

Capacidad para trabajar en equipo, dar y recibir ayuda.

8. Etica

Valores fundamentales de la bioética en CP.

Principios éticos implicados en la toma de decisiones en CP (por ejemplo, expectativas
al final de la vida, esperanza, confidencialidad, autonomia, integridad, vulnerabilidad,
justicia).

Principales dilemas éticos que pueden producirse durante los CP.
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Participar en los debates sobre dilemas éticos en la atencidn al final de la vida.

Identificar el estado psicoldgico y emocional de los pacientes que puede afectar a su
autonomia y capacidad de consentimiento.

Comprender, aceptar y respetar las decisiones y puntos de vista de los pacientes. Ayu-
dar a analizar y conciliar los deseos de los pacientes con los de sus seres queridos.

Apoyar a los miembros del equipo que estdn muy presentes en los procesos de toma de
decisiones.

9. Diversidad cultural

Religidén, espiritualidad y creencias.

Creencias sobre la salud y la enfermedad.

Contacto apropiado.

Estilos y costumbres de comunicacién verbales y no verbales.
Habitos alimentarios y alimentos apropiados en el final de la vida.
Rituales de muerte y practicas de duelo.

Expresiones culturalmente aceptables del dolor.

Respetar, permitir y apoyar las diferencias culturales.

Capacidad para llevar a cabo la comunicacién entre culturas.
Capacidad para realizar una interpretacién cultural.

Capacidad para llevar a cabo intervenciones culturalmente apropiadas.

Capacidad para llevar a cabo una evaluacion del dolor culturalmente apropiada
(incluida la comprensién no verbal de los indicadores de dolor).

Capacidad de manejar los sintomas de un modo apropiado culturalmente.
Respetar rituales y costumbres asociados al paso de la vida a la muerte.

Apoyar las practicas espirituales, religiosas y culturales, y la atencion adecuada del
cuerpo después de la muerte.

Respetar los rituales de duelo.

Diferenciacion entre los valores culturales propios y los de los demas, y ausencia de
discriminaciéon y de prejuicios.

10. Politica, organizacién y promocién de los CP

Conocimiento de las asociaciones nacionales e internacionales de psicologia y de CP, y
de sus objetivos, metas y enfoques estratégicos.

Conocimiento de las actividades de la EAPC y la SECPAL en su labor de promocion
para mejorar la informacién, educacion, investigacién y colaboracién en multiples cam-
pos.

Conocimiento del papel de los CP en el sistema de salud.
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Conocimiento sobre los CP y su contexto institucional, politico y estructural.
Conocimiento de los debates actuales y las publicaciones cientificas sobre los CP, y de
cdmo se presentan en los medios de comunicacion.

Conciencia de las oportunidades de educacion.

Conciencia de lo que determina la calidad de los CP.

Conocimiento de las condiciones de trabajo y los recursos en el sector de los CP.

Habilidades de participacién activa y representacidon en congresos y reuniones.
Habilidades educativas para informar tanto a expertos como al publico general de los
CP y de las necesidades de pacientes y familiares.

Habilidades en las campafas para alertar a los medios acerca de la importancia de pro-
porcionar CP a todas aquellas personas que los necesiten.

Habilidades de promocién de una cultura de alivio del sufrimiento en el final de la vida.

Conclusiones

Los tratamientos psicoldgicos son eficaces y altamente aceptados por los
pacientes de CP, especialmente en los estudios de mayor rigor metodoldgico
y cuando son aplicados a pacientes con altos niveles de malestar emocional.™
Los tratamientos psicoldgicos no solo tratan aspectos emocionales y sociales
asociados al final de la vida, sino que aportan un considerable ahorro a largo
plazo al sistema sanitario debido a la prevencion de problemas de salud mental
de pacientes y familiares, y de duelo complicado. Asimismo, promocionan el
bienestar del equipo e impiden el burnout y la fatiga por compasién en los
profesionales y en el voluntariado.

Un ejemplo de programa estructurado es el realizado por iniciativa de la
Obra Social ”la Caixa” para mejorar la atencidén a personas con enfermedades
crdnicas avanzadas, desde el Instituto Cataladn de Oncologia y el Observatorio
Qualy de la OMS para Programas Publicos de CP. Este programa, compuesto
por 42 equipos de atencidon psicosocial, empezd en el aflo 2009 a proporcionar
atencién a los aspectos psicoldgicos, sociales y espirituales de los pacientes
de CP y sus familiares. Mateo Ortega et al.”® evaluaron la efectividad de esta
intervencién psicoldgica en 8.964 pacientes, tratados por 117 profesionales de
29 equipos. Los resultados han mostrado que los pacientes mejoran significati-
vamente en pardmetros como la ansiedad, el malestar emocional, el sentido de
la vida y los sentimientos de paz y perddn.

14. Barreto, P.; Martinez, E. «Guia de tratamientos psicoldgicos eficaces en enfermos terminales».
En: Pérez-Alvarez, M.; Fernandez, J.; Fernandez, C.; Amigo, |. Guia de tratamientos psicolégicos
eficaces Il: Psicologia de la Salud. Madrid: Pirdmide, 2009, p. 243-254.

15. Mateo Ortega, D.; GOmez-Batiste, X.; Limonero Garcia, J. T.; Martinez Mufoz, M.; De Pascual, V.
«Efectividad de la intervenciéon psicosocial en pacientes con enfermedad avanzada y final de
vida». Psicooncologia 2013;10(2-3): 299-316.
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La intervencion psicoldgica constituye una parte integral imprescindible de
los equipos de CP a los que todos los pacientes y sus familiares tienen derecho.
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Cap. 2

Muerte, cultura
y cuidados paliativos

Marcos Gémez Sancho

Manuel Ojeda Martin

2.1. La muerte en la sociedad de hoy

Hoy no se puede dudar de la necesidad de elaborar estrategias y disefar pro-
gramas de medicina paliativa para dar respuesta a los problemas de los enfer-
mos en fase avanzada o terminal. Pero, éera también necesario hace cien afios?
d{Hace cincuenta afos? Probablemente no, seguramente no.

Muchas y muy importantes cosas han cambiado radicalmente y en muy poco
tiempo. Dice Duvignaud' que el hombre actual descubre que estd desnudo,
frente a frente a si mismo, y ante las exigencias que le imponen sus limitaciones,
como son la muerte, la sexualidad o el hambre. «Se han disuelto los antiguos
vinculos, las grandes religiones no son ya dogmas, sino practicas indiferentes
a veces de las teologias; las doctrinas politicas no dominan ya a la economia
gue les sirve de pretexto, y las revoluciones se pierden en el terror y en la
burocratizacidn o se rechazan a si mismas, mientras las sociedades parecen a
menudo ingobernables y escapan al dominio de la razén viviente.» El ejemplo
lo tenemos bien reciente en la actual crisis econdmica, en la que unos especula-
dores financieros, banqueros y politicos desalmados han conducido a la miseria
a media humanidad, la que habita en el mundo mas o menos desarrollado. La
otra media ya estaba inmersa en ella.

La moderna civilizacién médica cosmopolita niega la necesidad de que las
personas acepten el dolor, la enfermedad y la muerte. La civilizacion médica
estd planificada y organizada para matar el dolor, eliminar la enfermedad y
luchar contra la muerte. Esos son nuevos objetivos que nunca antes habian sido
lineas de conducta para la vida social. La civilizacidn médica ha transformado
el dolor, la enfermedad y la muerte de experiencias esenciales con las que cada

1. Duvignaud, J. La solidaridad. México: Fondo de Cultura Econdmica, 1986, p. 184.

Cap. 2. Muerte, cultura y cuidados paliativos | 47



uno de nosotros tiene que habérselas en accidentes para los que debe bus-
carse tratamiento médico. La cultura tradicional tiene precisamente la funcidn
de equipar al individuo para hacerle el dolor tolerable, la enfermedad com-
prensible y el encuentro con la muerte, a lo largo de toda la vida, significativo.
La asistencia mas tradicional a la salud consistia en un programa para dormir,
comer, amar, trabajar, jugar, sofar, cantar y sufrir.

La adhesidn y la lealtad crecientes a la terapéutica afectan también al carac-
ter social de un pueblo. Una demanda idolatrica de manipulacion llega a iden-
tificarse con la asistencia a la salud y reemplaza la confianza auténoma en el
valor bioldgico, la sabiduria de las normas tradicionales y la compasion de los
vecinos. Cuando la dependencia respecto de la administracion profesional del
dolor, la enfermedad y la muerte aumenta por encima de un punto determi-
nado, tienen que decaer la capacidad de curacion en la enfermedad, la pacien-
cia para sufrir y la fortaleza frente a la muerte.?

2.2. Los profesionales de la salud y la muerte

«Ni como hombre, ni como médico
podrd acostumbrarse a ver morir a sus semejantes.»
A. Camus

La muerte es estrictamente personal. Para responder a los miedos y a las con-
diciones humanas de las personas murientes, serd siempre necesario enfren-
tarnos a nosotros mismos. Nuestras actitudes hacia el morir son una armadura
compuesta por elementos positivos y negativos, y asi es para el muriente, para
su familia, para los parientes, para los amigos y para todos los profesionales
de la salud. No es realista esperar solo actitudes positivas, tanto de nosotros
mismos como de los demdas. A veces el moribundo nos hara sentir enfadados
o frustrados. iEl hecho de morir no vuelve a las personas simpaticas! Entre
los murientes se encuentran todos los tipos del género humano. Algunos son
agradables, otros no. Con algunos es facil tener una relacién, con otros no.
A algunos nos sentiremos capaces de ayudarlos, a otros no. Alguno, con su
muerte, nos causara dolor; otros, por el contrario, nos proporcionardn un sen-
tido de alivio. Es nuestra obligaciéon asimilar e identificar todos los sentimientos
en nosotros mismos y en los demas; establecer un modelo de no negacién;
reconocer gue esta diversidad de emociones forma parte de la experiencia
humana; fundir los sentimientos negativos y los positivos, y, en fin, no actuar
en base a las emociones puras, sino filtrar nuestros sentimientos a través del yo
consciente y actuar segun un sentido de responsable coherencia hacia noso-
tros mismos y hacia los demas.

2. lllich, I. Némesis médica. Barcelona: Barral, 1975, p. 118.
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Se podria afirmar, entonces, que el profesional de la medicina es una per-
sona educada integramente «por, paray contra» la muerte, en la medida en que
esta se configura, respectivamente, como una «realidad» bioldgica, un «fenoé-
meno» humano y un «valor» cultural. Esto es, su formacién supone el equilibrio
entre los tres factores educativos que son, al mismo tiempo, los «continentes»
de la muerte: naturaleza, sociedad y cultura.

Asi las cosas, se pueden analizar algunos motivos por los que, a mi juicio,
los médicos no siempre prestan suficiente atencion a los enfermos terminales.

2.3. Falta de formacion

«Para ser médico, cinco cosas procura:
salud, saber, sosiego, independencia y cordura.»
Aforismo popular

Por una parte, porgue en la universidad no se nos ha ensefado nada en
absoluto sobre lo que tenemos que hacer con un enfermo incurable. En una
encuesta realizada a 6.783 médicos de atencion primaria (el 32,17 % de todos
los de Espafa), 6.351 (el 93,63 %) reconocen no haber recibido una formacién
adecuada para atender correctamente a los enfermos terminales y sus familia-
res, y 6.520 de los médicos encuestados (el 96,13 %) reconocen que seria muy
necesario que en los programas de estudios de las universidades se afadiese
un curso de medicina paliativa.?

Los estudiantes de medicina inician sus estudios con una gran carga de
empatia y genuino amor por el paciente, antiguamente llamada vocacién. A lo
largo de los aflos de universidad, las personas aspirantes a médico van adqui-
riendo los conocimientos técnicos necesarios para hacer frente a las enferme-
dades orgdnicas, pero se les va inculcando un distanciamiento humano con
respecto al enfermo, lo que conduce a una relacién terapéutica fria y deshu-
manizada.

Tras algunos anos de rutina profesional, la transmutaciéon se ha completado:
ya no queda rastro de aquel joven estudiante que idealizaba la profesién como
un servicio a los demas; ha nacido en su lugar un terminator de la medicina.*
Los profesionales sanitarios son cada dia mas habiles en el manejo de aparatos
y en la utilizacidon de técnicas complejas, pero a menudo se sienten desprovis-
tos y desarmados frente a la angustia y la soledad de la persona moribunda, e
incapaces de establecer una relacion de ayuda con ella. No han sido prepara-
dos para ello.®

3. Goémez Sancho, M. Medicina paliativa: la respuesta a una necesidad. Madrid: Aran, 1998, p. 64.

4. Garcia-Campayo, J.; Aseguinilaza, L.; Lasa Labaca, G. «<Empatia: la quintaesencia del arte de la
medicina». Med Clin 1995;105:27-30.

5. Fallowfield, L. «Communication in cancer care». Oncol Practice 1994;2:3-4.
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Como denunciaba Silver:® «A pesar del gran nimero de discusiones, con-
ferencias y mesas redondas celebradas por tedlogos, fildsofos y trabajadores
sociales, ninguno de los cuales trata directamente con pacientes moribundos,
las decisiones sobre la vida y la muerte son tomadas fundamentalmente por
miles de médicos que han de aceptar esa responsabilidad sin criterios definidos
sobre los que basarse, al igual que ha sucedido desde tiempo inmemorial».
La correcta formacion de los médicos para la atencién éptima a los enfermos
terminales no puede demorarse por mas tiempo.

Estudios llevados a cabo en dos universidades americanas ponen de mani-
fiesto que sus médicos residentes, en su mayoria, sienten una tremenda ansiedad
y falta de preparacién cuando se ponen en contacto con pacientes diagnostica-
dos de procesos irreversibles.

Parece oportuno poner de manifiesto algunas de las reflexiones realizadas
por un grupo de expertos en el prestigioso Hastings Center’ de Nueva York, y
que fueron plasmadas en un documento titulado Los fines de la medicina. Asi,
por ejemplo, se apunta que a los estudiantes se les deberia familiarizar desde
el comienzo de su formacién con el amplio espectro y con la complejidad de la
salud, la enfermedad, la dolencia y el malestar. Deberian recibir una formacidn
gue les hiciese conscientes de los problemas ocasionados por las condiciones
psicoldgicas y sociales bajo las cuales viven las personas; condiciones que cada
vez mas desempefan un papel de enorme importancia en la enfermedad y en
la ansiedad que esta supone.

Dado que es una realidad que las sociedades envejecen, con el consiguiente
aumento de la carga que conllevan las enfermedades crénicas, una formacion
médica que no sumerja a los estudiantes de forma profunda en la complejidad
de este tipo de situaciones quedara con toda seguridad muy lejos de cumplir
sus propios objetivos docentes, al tiempo que hara peligrar la asistencia médica
de los futuros pacientes. Aquellos programas que desde el principio familia-
rizan a los estudiantes con las residencias y la asistencia domiciliaria, con los
centros de ancianos, de rehabilitacidn y para enfermos desahuciados avanzan
por una senda muy fecunda. Los estudiantes necesitan ver que la muerte, tarde
o temprano, les llega a todos los pacientes, y que el trdnsito hacia la muerte
se realiza, con toda seguridad, a través de la puerta del envejecimiento y las
enfermedades crénicas. Es preciso inculcarles virtudes como una perspicaz y
tolerante percepcion de la incertidumbre de la medicina, al igual que, ineludi-
blemente, la sensibilidad y la conmiseracion.

Las tentativas de procurar a los estudiantes una introduccién precoz, o

incluso inmediata, a la asistencia de los pacientes, a la formacién, en peque-
Aos grupos, basada en casos practicos, al método epidemioldgico y al trabajo

6. Silver, R. T. «El paciente moribundo: punto de vista de un clinico». Am J Med (ed. espafola)
1980;11:224.

7. «Los fines de la medicina». Cuadernos de la Fundacién Victor Grifols i Lucas. Barcelona:
Fundacioén Victor Grifols i Lucas, 2005, p. 64-68.
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cooperativo entre enfermeros, médicos, trabajadores sociales, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionales y administradores, exigen enormes esfuerzos estruc-
turales y organizativos. La medicina sera una disciplina mas sdélida en el futuro
si se abordan de lleno estos retos y se introducen los cambios necesarios en los
planes de estudios.

2.4. Sensacion de fracaso profesional

«Contra la muerte y la duda,
no crece, en el jardin, hierba alguna.»
Anénimo medieval

En segundo lugar, porque en la universidad, como acabamos de ver, se nos
ha ensefflado a salvar vidas. Asi, aunque sea inconscientemente, la muerte de
nuestro enfermo la vamos a interpretar como un fracaso profesional. Por ilo-
gico que sea, ya que la muerte es inevitable (la mortalidad del ser humano
sigue siendo del cien por cien: una muerte por persona), los profesionales de la
medicina tienden en lo mas intimo a sentirse culpables de no ser capaces de
curar a sus enfermos. La condena de la persona enferma es entendida como
un signo de impotencia de la medicina, como un acontecimiento mutilante que
humilla no solo y no tanto el prestigio exterior del médico como la fe intima
gue cada profesional debe poseer en su capacidad de curar. Con la caida de
la esperanza cae en el médico también el interés por el enfermo. Aungue esto
suceda, obviamente, a nivel inconsciente, la consciencia de la inutilidad como
curador comporta en el médico un dafno a su autoestima, una herida a su narci-
sismo, un golpe a su sentido de omnipotencia, un despertar de aquella neurosis
de fondo que quizd motivd la eleccidn de la profesion.

El personal sanitario, en general, una vez desahuciado el enfermo, tiende
a retirarle el trato social, aunque, eso si, siempre manteniendo el adecuado
cuidado fisico, para diferenciar asi el cumplimiento de la obligacién. Cuando
se exploran las causas de esta modificacion de las conductas —que llevaban
incluso a abreviar, objetivamente, el tiempo de estancia al pie de la cama por
parte de los médicos en los pases de sala—, los motivos aducidos eran nueva-
mente causas gue encubrian el rechazo del paciente. Un rechazo que era con-
secuencia desagradable de la molesta sensacién de haber perdido el control
sobre él; pero, por otro lado, de la percepcidén y vivencia de la pérdida de ese
paciente tal y como si fuera un fracaso propio (amén de los propios y persona-
les miedos a la muerte).®

No podemos olvidar aqui que los profesionales de la medicina asumen ese
rol omnipotente que les solicita la sociedad al dejar en sus manos la vida y el
bienestar de aquellas personas que se encuentran en situacion precaria. Por

8. Conboy-Hill, S. «<Psychological aspects on terminal care». Int Nurs Rev 1986;33:19-21.
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ello, la muerte del paciente supone simultdneamente el fracaso mas abso-
luto de su funcidén médica y el derrumbamiento completo de su ego personal.
Obviamente, esta no es sino la consecuencia del rechazo que, por su educacion
previa, experimenta el médico, consciente e inconscientemente, a aceptar la
muerte no como un accidente del que algo o alguien tiene que ser culpable,
sino como algo légico, normal y esperable.®

Esta sensacion de fracaso es una consecuencia indirecta del presupuesto
segun el cual la medicina tendria un remedio contra todo. Profesionales y pro-
fanos parecen haberse confabulado en las ultimas decenas de aflos en alimen-
tar la ilusién de que todo mal puede curarse. Y bajo esa ilusidon aparece en
filigrana el caracter inevitable de la muerte. Quizas pasivamente, los médicos
se dejan engalanar con una aureola de omnipotencia.

Las facultades de medicina y las escuelas de enfermeria refuerzan esa ilu-
sion, aunque sea de forma involuntaria. La ensefanza que alli se recibe se dirige
a colocar a los futuros profesionales en situacidén de hacer frente a esa miriada
de condiciones curables vy, sobre todo, a reconocerlas, ya sean frecuentes o
raras. De ello se deduce que quien no logre diagnosticarlas y curarlas es culpa-
ble. Los programas de estudios consagran todo el tiempo a estas condiciones,
y el problema de la impotencia terapéutica no se aborda jamas.

La muerte siempre estuvo excluida del saber médico (salvo en medicina
legal). Asi pues, los médicos no estan, por lo general, preparados para ayudar
a los enfermos en el final de sus vidas. En cuanto a los que no trabajan en el
hospital, se encuentran muy poco con la muerte, y su refugio en el silencio es a
menudo idéntico al de sus colegas de institucién. La muerte del paciente es el
fracaso del médico, y su primera reaccién inconsciente es malquistarse con él o
emprender la fuga.

Para quien ha elegido una profesidon sanitaria, hay mucho sufrimiento al sen-
tirse vencido, al comprobar la derrota en la pelea. Y el sufrimiento es mayor
si raramente se logra subir al podio, si la imagen de curador omnipotente se
rompe siempre y Unicamente quedan entre las manos unos restos que hacen
sufrir. Solo queda «huir». Y algunos lo hacen. Otros se limitan a no querer ver ni
oir el lamento de su enfermo, quizas para no sufrir ellos mismos.

Para los médicos que consideran su trabajo como la lucha por todos los
medios contra la muerte, habria dos formas de evitar la hora de la muerte:
una consistente en intentar retrasarla mas o menos obstinadamente; otra, en
resignarse y adelantarla; encarnizamiento terapéutico y eutanasia son tenta-
tivas simétricas para evitar la confrontacion con la hora de la muerte. Cuando
se desea a toda costa evitar la decisidon sobre la muerte de alguien, si se tienen
tendencias activistas, los profesionales se obstinardn en mantenerlo vivo; en
caso contrario, estardn tentados de recurrir a la eutanasia. Pero, hagase lo que
se hiciere, lo que no se soporta es «no hacer nada».

9. Blanco Picabia, A. El médico ante la muerte de su paciente. Sevilla: Monardes, 1992, p. 155.
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Para los profesionales de la enfermeria, sus primeros encuentros con la
muerte y la agonia constituyen algo similar a un bafo de agua helada, pero
en la guardia no pueden escapar tan facilmente como los médicos. Sin saber
gué hacer, pero con el convencimiento de que deben hacer algo, pueden dedi-
carse a realizar alguna labor innecesaria e ignorar el significado de lo que esta
sucediendo y las necesidades emocionales del paciente, de la familia y de ellos
mismos. Dado que esta solucién parece funcionar, a largo plazo tiende a ser
adoptada.

De todas formas, los profesionales de la enfermeria, por la razén de ser de
su trabajo y por su formacién, suelen tener menos sensacion de fracaso ante
la muerte que los médicos, y con mucha frecuencia se transforman en porta-
voces y abogados defensores de los enfermos ante los médicos, insistiendo
a estos en que vayan a visitarlos, pidiendo que les receten algun analgésico
mas enérgico, etc.

Pero no solamente los profesionales interpretan la muerte como un fracaso.
La sociedad, en general, también percibe la muerte como un evidente fracaso
de la ciencia. Es la constatacion dolorosa y continua de la derrota de un pro-
greso cientifico tan admirado y promovido. La sociedad, decimos, asigna un
papel de omnipotencia a los médicos, garantizados por la tecnologia actual,
cada vez mayor. Y los médicos inconscientemente, tratan de cumplir su papel,
comportadndose como sefores de la vida y de la muerte, como si realmente
tales cuestiones estuvieran en sus manos.

El avance de la ciencia en el Ultimo siglo ha sido espectacular. Pero la gente
sigue muriendo. La medicina siempre tendrd sus limites, y por eso el poder de
la medicina sobre la muerte defrauda continuamente las expectativas indivi-
duales y sociales. A decir verdad, no podria ser de otro modo, por ser estas
expectativas ontoldgicamente irrealistas.

El escritor Alan Harrington'® publicé en 1969 un libro titulado The /Immor-
talist (La inmortalidad), un superventas que influyd de forma importante en la
asignacion de fondos para la investigacién biomédica por parte del Gobierno
estadounidense. Alli se dice: «La muerte es una imposicidn a la especie humana
gue no resulta ya aceptable [...] movilicemos a los cientificos, invirtamos todo
el dinero necesario y expulsémosla de nuestro seno como a un malhechor».
Harrington pronuncid la profesion de fe que la medicina moderna queria oir: la
muerte vista como un ladrén de vida que seria desterrado invirtiendo dinero
suficiente en la investigacion cientifica.

De esta forma, la muerte accidental pasa a ser el modelo ideal de la muerte
en la sociedad moderna, la Unica muerte aceptada socialmente. Por ello, todas
las demas formas de morir, pertenecientes a las distintas tradiciones culturales,
son vistas como primitivas, sospechosas e indecentes. Las poblaciones del Ter-
cer Mundo empiezan a aflorar esa muerte, empiezan a creer que ellos se mue-

10. Citado por: Silverstein, A. La conquista de la felicidad. Madrid: Editorial Edad, 1980, p. 43.
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ren porque les falta el dinero y los adelantos cientificos para vencer a la muerte
natural. El mito del desarrollo tecnolégico médico se convierte en una fabula
trdgica en estos espacios donde la pobreza y la desnutricién de la mayoria de
los vivos conviven con los suefios de la inmortalidad del cuerpo de los grupos
técnicos y los sectores privilegiados de la sociedad.”

Dice Santo Domingo'? que la vivencia de fracaso que impone la muerte
supone una herida narcisista, de la que los propios médicos tratan de defen-
derse generalmente de forma inconsciente. La elusién de la comunicaciéon del
diagndstico al enfermo (e incluso a veces a la familia) puede estar determinada
por tal situacién neurdtica. El abandono practico de la persona enferma, el
desahucio, su paso a un ayudante, el traslado a otro centro o a su hogar, con
cierta frecuencia reconocen el mismo origen defensivo. En ultimo extremo, las
maniobras desesperadas, variables segun el medio, desde la inyeccién intracar-
diaca de adrenalina hasta las técnicas de reanimacion mas perfectas mecanica-
mente, a veces no son sino intentos de paliar desesperadamente una sensaciéon
de fracaso vy, paraddjicamente, dejan sin atender a la «persona», que muere
entre los aparatos. En el hospital actual, gran parte de estos procesos ya estdn
institucionalizados, y asi, por ejemplo, el reanimador perfecto de una unidad
de vigilancia intensiva es aquel que no admite la muerte y lucha contra ella por
encima de todo, sin preguntarse si a aquella persona destrozada por la enfer-
medad y su tratamiento le ha llegado ya el momento de descansar.

En este contexto institucional hospitalario —continda Santo Domingo—,
existe un rechazo implicito de la nocién de ayudar a morir. Asistir a la muerte
supone admitir la muerte, y para los médicos, a los que se asigna el omnipo-
tente papel de defender la vida, admitir la muerte evoca angustias como si
fuese causa de la muerte. Es preferible no admitirla, pero ello, por otra parte,
hace imposible la asistencia real y practica a la misma.

En el informe que elabord el Hastings Center' (dirigido por Daniel Callahan),
se establecié que uno de los fines de la medicina debe ser no solamente la
evitacion de la muerte prematura, sino también «la busqueda de una muerte
tranquila». La lucha contra la muerte en muchas de sus manifestaciones cons-
tituye un fin esencial de la medicina. Pero siempre deberia mantenerse en sano
conflicto con el deber de la medicina de aceptar la muerte como el destino de
todos los seres humanos. El tratamiento médico deberia ofrecerse de forma
gue fomentase, y no de forma que amenazase, la posibilidad de una muerte
tranquila. Lamentablemente, con demasiada frecuencia la medicina contem-
poranea considera la muerte como enemiga suprema. Ejemplos de ello son
la asignacién de un porcentaje muy elevado de los fondos destinados a la

1. Mejia Rivera, O. La muerte y sus simbolos. Muerte, tecnocracia y posmodernidad. Antioquia
(Colombia): Editorial Universidad de Antioquia, 1999, p. 18.

12. Santo Domingo, J. Psicosociologia de la muerte. Madrid: Castellote, 1976, p. 59.

13. «Los fines de la medicina». Cuadernos de la Fundacién Victor Grifols i Lucas. Barcelona:
Fundacioén Victor Grifols i Lucas, 2004, p. 45-46.
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investigacion al estudio de enfermedades letales, la prolongacién de la vida
en ocasiones mas alld de toda nocidn de beneficio para el ser humano y la
lamentable desatencién de una asistencia humanitaria a los moribundos, como
si el paciente que estd muriendo hubiera perdido su derecho a recibir atencidn,
presencia humana vy el alivio eficaz de la medicina.

El deber principal de la medicina y de los sistemas de asistencia sanitaria
serd, en términos generales, ayudar a los jovenes a llegar a viejos y, una vez
logrado esto, ayudar a los ancianos a vivir el resto de sus vidas comoda y dig-
namente.

Dado que la muerte nos llega a todos (los pacientes de todo médico habran
de morir algun dia, al igual que los propios médicos), la medicina ha de conside-
rar una prioridad la creacién de unas circunstancias clinicas que favorezcan una
muerte tranquila. Una muerte tranquila puede definirse como aquella en la que
el dolor y el sufrimiento se reduzcan mediante unos cuidados paliativos ade-
cuados, en la gue nunca se abandone ni descuide a los pacientes y en la que los
cuidados se consideren igual de importantes para aquellas personas que no
vayan a sobrevivir como para aquellas que si lo haran. Por supuesto que la
medicina no puede garantizar una muerte tranquila ni responsabilizarse por
aquello que las personas se llevan a su lecho de muerte. Pero lo que si puede
evitar la medicina es considerar la muerte como un accidente biolégico evitable
o un fracaso médico. Mas tarde o mas temprano, la muerte es, como ha sido
siempre, el resultado inevitable incluso del mejor tratamiento médico.

En toda vida humana llegard un momento en que un tratamiento de soporte
vital serd inutil; se llegara al limite absoluto de las capacidades de la medicina.
Por tanto, la gestidn humanitaria de la muerte es la responsabilidad final, y pro-
bablemente la mas exigente desde el punto de vista humano, de los médicos,
gue estdn obligados a reconocer en sus pacientes tanto su propio destino como
las limitaciones inherentes a la ciencia y arte de la medicina, cuyos objetos son
seres mortales, no inmortales. La medicina moderna, en vez de simplificarla, ha
convertido a la muerte en un problema mas complejo.

El fin de la medicina en estos casos debe ser fomentar el bienestar de los
pacientes, mantener la vida cuando sea posible y razonable, pero reconocer
que, debido a su lugar necesario en el ciclo de la vida humana, la muerte como
tal no ha de tratarse como enemiga. Es la muerte en el momento equivocado
(demasiado pronto en la vida), por razones equivocadas (cuando se puede evi-
tar o tratar médicamente a un coste razonable) y la que llega a los pacientes
de forma equivocada (cuando se prolonga demasiado o se sufre pudiéndose
evitar) la que constituye propiamente un enemigo.
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2.5. Angustia ante la propia muerte

«Solo el hombre fuerte
va del brazo con la muerte.»
B. Lazarevic

Parte importante de este problema, ademas de lo ya mencionado, es que la
confrontacidn ante la muerte del otro nos obliga a afrontar la realidad, tantas
veces negada, de la propia muerte.

Las reacciones de los médicos frente a las proximas muertes de los pacientes
son consecuencia de su particular apreciacion de la muerte o del morirse, de
cdmo afrontarian la eventualidad de su propia muerte. La previsible y cercana
muerte de los pacientes nos enfrenta a nuestro personal destino, recordando-
nos nuestra caducidad. La serenidad o la angustia con que imaginamos encarar
la propia muerte es lo que cualifica la capacidad de respuesta profesional, es lo
gue determina la disponibilidad para ayudar a los pacientes.™

Dice Joaquin Santo Domingo'® que gran parte de la formacion médica tiene
la finalidad implicita o explicita de permitir a los médicos manejarse activa-
mente con los enfermos a pesar de la constancia de la muerte, y para ello, en
primer lugar, los métodos formativos clasicos aun en uso tratan de inmunizarlos
ante la angustia de la muerte propia que les evoca la muerte de los demas.
Desde este punto de vista, la educaciéon médica, empezando por la anatomia,
con su sala de diseccidn y las autopsias como test inicial decisivo para la selec-
cién de los futuros médicos, y seguida por toda la formacidon médica cientifica
basada en la anatomia patoldgica y la bioquimica, puede ser considerada como
una técnica de desensibilizacion (de la angustia ante la muerte) en el sentido de
la terapéutica de la conducta actual. Superado el rito de la sala de diseccidny la
autopsia, y superada la primera neurosis profesional del médico (la fase adoles-
cente de los afos de clinica, en que el estudiante o joven médico vive hipocon-
driacamente sus conocimientos de patologia), la medicina ofrece a los iniciados
el camino cientifico, uno de cuyos subproductos utiles consiste en funcionar
como un mecanismo de defensa que permite a los médicos atrincherarse en
una consideracion impersonal de los enfermos. Desconocido como «otro», con
una «identidad analoga» a la del propio médico como persona —continla Santo
Domingo—, el enfermo pasa a ser un «portador de enfermedad», un muerto en
potencia, lo que lo convierte en objeto de estudio interesante. La superaciéon
de esta actitud evidentemente inmadura, de «rigurosidad cientifica», hacia una
sintesis humanizada (que no humanistica) es dificil con una educacién médica
poco madurante, o en realidad antimadurativa. Sin embargo, a dicha madura-

14. Acarin, N. «La muerte y el médico». Anuario de Psicologia 1998;29(4):19-33.
15. Santo Domingo, J. Psicosociologia de la muerte. Madrid: Castellote, 1976, p. 57-58.
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cion llegan de hecho un gran niumero de profesionales a lo largo de su vida y
experiencia personal.

Es facil comprender que la muerte de sus enfermos les recuerde, por reso-
nancia, a los médicos su propia muerte. Los profesionales de la salud, antes
gue doctos eruditos, somos seres humanos con las mismas caracteristicas fun-
damentales que aquella persona que yace esperando nuestro cuidado: somos
de la misma y perecedera materia. Es en escenarios como este donde afloran
nuestros prejuicios y creencias (las propias y las inculcadas a lo largo de nuestra
formacion profesional), al igual que nuestras ansiedades y temores de muerte,
y nuestra propia historia personal. Es en ese dmbito donde debemos sensibi-
lizarnos aun mas frente a las necesidades del otro e intentar ponernos en su
lugar para comprender que debemos satisfacerlas de forma eficaz. La diferen-
cia entre sensibleria y sensibilidad radica en la eficacia de nuestras acciones
en la mision de proveer de cuidados frente a la realidad gque se muestra ante
nuestros ojos, nuestras mentes y nuestros corazones.

Los pacientes con cancer despiertan nuestra propia angustia de muerte v,
por lo tanto, agreden a nuestro sentimiento de inmortalidad. Porque plantean
una situacién que sabemos que podremos manejar cada vez menos, agreden
a nuestro sentimiento de omnisapiencia y omnipotencia. Porque pareceria que
estamos obligados a reprimir o negar nuestras emociones, aparentamos estar
por encima de ellas. Por todo eso, respondemos a la agresidn con agresion (que
puede ser la dimision y fuga).

Efectivamente, el problema tiene que ver con la capacidad con que cuenta
quien asiste a los enfermos para elaborar angustias y vivencias relacionadas
con la muerte, el dolor, la frustracidon y la culpa. Solo si se hace asi se puede
tener la capacidad de estar disponibles para los enfermos y establecer una
relacidén en la que se respeten sus tiempos, sus emociones y sus itinerarios.
Los médicos somos casi los Unicos, en nuestra comunidad, a quienes se nos
atribuye la inmortalidad, la omnipotencia y la falta de sentimientos, aunque la
verdad sea muy distinta. No hay cosa mas curiosa y digna de meditaciéon que
el inocente asombro de la gente porque el médico estd enfermo o porque el
meédico estd emocionado.

Ha sido sobre todo Kubler-Ross'® quien ha planteado, como requisito para
ayudar a los enfermos en fase terminal, la necesidad de afrontar la propia
muerte:

«Lo mas importante es nuestra propia actitud y nuestra capaci-
dad para afrontar la enfermedad mortal y la muerte. Si este es un
gran problema en nuestra vida, y vemos la muerte como un tema
tabu, aterrador y horrible, nunca podremos ayudar a un paciente
a afrontarla con tranquilidad [...] Si no podemos afrontar la muerte
con ecuanimidad, écodmo podremos ser Utiles a nuestros pacien-

16. Kubler-Ross, E. Sobre la muerte y los moribundos. Barcelona: Grijalbo, 1975, p. 51.
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tes? Damos rodeos y hablamos de trivialidades, o del maravilloso
tiempo que hace fuera.»

Este requisito viene dado por el hecho de que, para quien se acerca a la persona
gue va a morir en breve, la muerte del enfermo prefigura la propia y supone
vivir la experiencia del fracaso, en lo que este tiene de mas absoluto y definiti-
vo.” Una cosa es saber que se ha de morir y otra es estar en constante contacto
con quien se va muriendo, y tener que reflexionar: «Todo esto me sucedera
algun dia a mi». Por el contrario, los médicos que afrontan su muerte fanta-
seada tienen que poder ayudar a los que afrontan la muerte real bioldgica.”®
Esta idea de la necesidad de elaborar la propia muerte ha sido expuesta en un
bello Epigrama de Nicolds Guillén:'®

«Pues te diré que estoy apasionado
por un asunto vasto y fuerte

gue antes de mi nadie ha tocado:
mi muerte.»

A la sensacién de fracaso del médico, le sigue la de frustracidn, que va a lesio-
nar su autoestima y orgullo, no tan solo a nivel social y profesional, sino también
en el mas individual e intimo. Se van a ocasionar un impacto y unas respuestas
gue, amén de ser nuevamente particulares, individuales e idiosincrasicas de ese
sujeto, vendran determinadas en cualquier caso por la historia de aprendizajes
previos ante la frustracion de ese mismo individuo. Estos aprendizajes previos
no tienen por qué ser producidos necesariamente ante situaciones similares,
sino que se trata de la experiencia de encontrarse ante la situacién de sen-
tirse frustrado a nivel personal, global e indiscriminado. Por eso Blanco Pica-
bia establece una conexién entre el cuarto y quinto apartado de este articulo
—fracaso profesional y miedo a la propia muerte. El grado de madurez perso-
nal (esto es, de la capacidad para aceptar y sobreponerse a la frustracion), el
nivel de asimilacién y asunciéon de la realidad personal que supone el conoci-
miento de las limitaciones e insuficiencias que como humano debe obligatoria-
mente tener, son aspectos caracteristicos de la personalidad de cada médico
concreto. Y estos aspectos de la personalidad de ese médico, con indepen-
dencia de sus conocimientos, ideologia y demas caracteres superficiales, se
pondrdn a prueba ante la defuncidon de cada uno de sus pacientes. Dicho de
otra forma, la muerte de cada paciente permite analizar en cada médico la
reaccion gue ocasiona en él el planteamiento de lo inevitable de su propia
muerte. Cierto es que siempre cabe intentar el recurso facil de la evasion; pero
estd claro también que esa es una reaccidon que nos indicara su incapacidad
para afrontar su propia muerte —de la que con seguridad no podra evadirse. Lo

17. landolo, C. L'approccio umano al malato. Roma: Armando, 1983, p. 281.
18. Bermejo, J. C. Relacién pastoral de ayuda al enfermo. Madrid: San Pablo, 1993, p. 46-47.
19. Guillén, N. Las grandes elegias y otros poemas. Caracas: Ayacucho, 1984.
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cual, nuevamente, nos indica su verdadero grado de madurez, o en este caso,
de inmadurez.?°

Cada uno de nosotros siente la necesidad de eludir este tema y, no obstante,
todos hemos de afrontarlo tarde o temprano. Debemos considerar, pues, la
posibilidad de nuestra muerte. Lain Entralgo? habla de la premeditatio mortis,
gue puede ser motivo de desesperacion, pero también de esperanza. «Asi es,
hasta cuando el hombre cierra sus oidos a la tenue y clamorosa voz que en él
pide “ser siempre” —con plegaria expresa o sin ella— cuantas veces se enfrenta
con la idea de morir.»

Los médicos tienen mas miedo a la muerte que los enfermos. Lo ha demos-
trado Kasper, que ha estudiado por profesiones la respuesta a las pregun-
tas «éCon qué frecuencia piensa en la muerte?» y «iCudnto miedo tiene a la
muerte?». El grupo de los médicos resultd ser el que menos pensaba en ellay
el que mas la temia.?? Los interesados tienden a explicar esta actitud por razo-
nes de orden profesional: los médicos son quienes ven la muerte con mayor
frecuencia y quienes, en consecuencia, pueden comprender mas a fondo su
inevitabilidad, miseria, pena y horror.

Otros autores también sugieren que el temor a la muerte parece ocupar
un lugar prominente entre los médicos. En un estudio realizado por Herman
Feifel?® y sus colegas, se compard a un grupo de 81 médicos con uno igual de
pacientes graves y terminalmente enfermos y con otro grupo de 95 individuos
sanos. Los médicos mostraron un temor bastante mayor a la muerte que el
grupo de personas sanas y el de personas a punto de morir. Y cuando Feifel y
sus colaboradores compararon también a un grupo de estudiantes de medi-
cina con otro de médicos experimentados, hallaron que estos Ultimos tenian
mas miedo a la muerte que los primeros. Estos resultados hacen pensar que el
contacto con la muerte acrecienta los temores de los médicos. Los resultados
de Feifel han sido corroborados por otros investigadores.?* Estos estudios pro-
porcionan pruebas sdlidas de que la tendencia a evitar hablar de la muerte y de
morir se incrementa con los temores que estas conversaciones evocan en los
médicos. Ademas, para los médicos la muerte es una derrota personal, mas que
algo inevitable a lo que ellos, como sus pacientes, deben someterse. Mientras
la muerte sea vista como un fracaso, serd dificil hablar de ella. A nadie le gusta
hablar de sus fracasos.

Pero también puede haber otra explicacion. Para Antonelli,?® es inexacto que
los médicos tengan mas miedo a la muerte porgue se han hecho médicos. Por

20. Blanco Picabia, A. El médico ante la muerte de su paciente. Sevilla: Monardes, 1992, p. 142-143.
21. Lain Entralgo, P. La espera y la esperanza. Madrid: Alianza, 1984, p. 597.
22. Citado por Antonelli, F. Per morire vivendo. Roma: Citta Nuova, 1990, p. 52.

23. Feifel, H.; Hanson, S.; Jones, R.; Edwards, L. «Physicians consider death». Proceedings of the
75th Annual Convention of the American Psychological Association, Washington, DC, 1967.

24. Oken, D. «What to Tell Cancer Patients». JAMA 1961;175:1120.
25. Antonelli, F. Per morire vivendo. Roma: Citta Nuova, 1990, p. 54.

Cap. 2. Muerte, cultura y cuidados paliativos | 59



el contrario, se han hecho médicos porque tenian ya mas miedo a la muerte.
Este miedo a la muerte es una de las motivaciones determinantes entre las que
orientan hacia la eleccién de la profesiéon médica. Los médicos buscan en sus
estudios una especie de proteccidn contra la muerte que, aungue no les permi-
tird evitarla, si les ayudard a hacer frente a su ansiedad. Este comportamiento
antifébico procederia asi en la practica: cada encuentro con un enfermo en
el que el profesional sale «indemne» reforzaria a este en sus propias ilusiones
de inmortalidad. Lo mismo opinaba H. Leeb?® cuando decia: «Como resultado de
mis propias experiencias, considero que una de las principales razones por las
que ciertos médicos siguieron esta carrera fue para controlar sus propios temo-
res a la muerte, que son superiores a los de la mayoria de la poblacidn».

Si el fendmeno varia probablemente de un individuo a otro, se puede supo-
ner, sin embargo, que todos los profesionales de la salud sienten parcialmente
ese miedo, miedo que representa un obstaculo potencial a todo vinculo afec-
tivo con el paciente y mayor cuanto mas se identifique el médico con el enfermo
y piense en la suerte que tiene de encontrarse a este lado de la mesa. En una
palabra, la linea de demarcacién trazada entre él mismo —el profesional— vy el
otro —el enfermo— corre el riesgo de borrarse.?” Cuanta mas semejanza per-
ciba el médico entre el enfermo y si mismo, mas relevante sera el problema (por
ejemplo, cuando se encuentre ante un miembro de su familia, un colega, una
persona de su edad, etc.).

Viendo morir a una persona, ha dicho un médico:?® «Es a nosotros mismos,
en realidad, a quien vemos morir». Frente a esta angustia, es inevitable que
algunos médicos pongan inconscientemente en juego mecanismos de defensa,
que pueden ir desde la dimisidn y el abandono hasta la hiperactividad terapéu-
tica, tan valiente como inutil.

La dilucidén de la vida en su término conlleva la medicalizacion de la muerte,
y tal y como es practicada, frecuentemente tiene por efecto expropiar a la
persona de su muerte. Se pueden considerar tres formas de evitar «médica-
mente» la confrontaciéon con la muerte. Primero, existe una forma brutal de
proceder; es la eutanasia activa. Una segunda forma, mas sutil, mas hipocrita,
intensamente practicada en nuestro pais, es jugar a la comedia con la persona
moribunda. Se adoptan actitudes y se pronuncian palabras con respecto a que
la muerte no estd alli. Este engafo impide al moribundo comunicarse con su
entorno y ser auténticamente él mismo durante el tiempo que le queda de vida.
Esta comedia termina habitualmente con la utilizacién de «cdcteles liticos» que
poseen esa extrafa virtud de permitir que el moribundo se deslice por una
especie de inconsciencia y de evitar, de ese modo, que perturbe a los equipos
que lo cuidan. En fin, se puede evitar la implicacidn personal en un didlogo con

26. Haro Leeb, L. Psicologia aplicada a las relaciones humanas. México: Porrua, 1990, p. 333.

27. Reiser, D. E.; Schroder, A. K. Patient interviewing: The human dimension. Baltimore: Williams &
Williams, 1980, p. 3-84.
28. Antonelli, F. Per morire vivendo. Roma: Citta Nuova, 1990, p. 55.
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el moribundo, obstindndose en hacerlo vivir después de la hora de su muerte.
Es, sin duda, la mas fuerte tentacion a la que se someten los médicos, quienes
soportan dificilmente su impotencia frente a la inminencia de su fracaso.?®

A estos factores, mas que suficientes de por si, hay que anadir el hecho de
gue los enfermos la mayor parte de las veces estdn engafados con respecto a
su enfermedad. Mentir un dia tras otro, tener permanentemente que inventar
explicaciones a las preguntas de los enfermos, es algo dificil de soportar para
cualquiera.

Se ha distorsionado un poco o un mucho el concepto mismo de médico y
de medicina. El verbo latino mederi significa ‘aligerar’, ‘aliviar’, ‘remediar’; pero
ahora estd mas enfocado a prolongar la vida que a disminuir las molestias y el
sufrimiento. Alleviare deriva de levis, que significa ‘leve’, ‘ligero’, ‘agil’, ‘dulce’,
‘facil’. Y con ello, se ha confundido la misidn tradicional de los médicos, esto es,
aliviar el sufrimiento humano, que en lineas generales puede expresarse de la
siguiente forma:

«Si puedes curar, cura.
Si no puedes curar, alivia.
Y si no puedes aliviar, consuela.»

Sin llegar al extremo de Voltaire, a quien se atribuye la anterior cita, y quien
decia que «un médico eficiente es aguel que conforta a su paciente mientras
la naturaleza realiza la curacién», lo cierto es que aliviar y consolar es con fre-
cuencia lo Unico que podemos hacer por ayudar a los enfermos, y no es poco.
El hecho de que al enfermo no se le considere muerto antes de morir, que no
se considere abandonado por su médico, que lo visita, escucha, acompafa,
tranquiliza y conforta, que le da la mano y es capaz de transmitirle esperanza
y confianza, es de una importancia tremenda para el paciente, aparte de una
de las misiones mas grandiosas de la profesién médica, profesidn que posee la
humilde grandeza de tener a la persona como objeto. Los médicos tienen que
estar ahi —cueste lo que cueste, porque la muerte es indice de su fracaso, tal y
como hoy se entiende— para ayudarle a morir. Ser médico es, en primer lugar,
ser nada mas que médico, y al mismo tiempo, ser médico hasta el final. Ningun
médico estd autorizado a abandonar a su enfermo por el mero hecho de pade-
cer una enfermedad incurable y grave. Personalmente, estoy convencido de
gue las milenarias palabras de Isaias «Consolad, consolad a mi pueblo» no solo
siguen siendo actuales en nuestros tiempos, sino que van también dirigidas a
los médicos.

No se debe, de ninguna forma, subestimar la tarea que tienen los médi-
cos de consolar y confortar a sus enfermos. Es, probablemente, la tarea mas
sublime de todo médico aquella de acompanar y ayudar a sus enfermos en el

29. Malherbe, J. F. Hacia una ética de la medicina. Santa Fe de Bogota: San Pablo, 1993, p. 16-17.
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doloroso tramite de abandonar esta vida. Podemos recordar ahora las palabras
pronunciadas por Sydenham?3® en 1666:

«Finalmente, el médico debe recordar que él mismo no estd exento
de la suerte comun, sino que estd sujeto a las mismas leyes de
mortalidad y de enfermedad que los demas, y se ocupara de los
enfermos con mas diligencia y carifo si recuerda que él mismo es
su sufriente compafiero.»

Seria bueno que cada profesor o profesora, que cada residente, que cada estu-
diante, tuviera presente al abordar a los enfermos hospitalarios la hermosa
frase que sirvid de lema a la Segunda Conferencia Internacional sobre la Huma-
nizaciéon de la Medicina, celebrada en Roma en 1988: «Todo enfermo es mi her-
mano».

Y tampoco debemos pensar, por lo simple que parece esta labor, que se
trata de algo facil. Enfermo y familia, las mas de las veces bajo un gran impacto,
generan un ambiente con una gran carga emocional en la que hay que saber
estar, y se ha de estar preparado y formado para ello si no queremos conver-
tirnos en un simple adorno, en el mejor de los casos. Porque en el peor de los
casos podemos hacer, y especialmente decir, un gran numero de inconvenien-
cias que empeoren la situacion.

Los médicos deben aprender, por fin, que la muerte es algo natural. Cuando
rechazan la muerte, terminan por abandonar a los enfermos; cuando la niegan
y se niegan a dejar morir a sus enfermos, caerdn en el encarnizamiento o furor
terapéutico (intento curativo persistente). Unicamente cuando son capaces de
aceptarla como algo natural y, antes o después, inevitable, se dedicaran a cui-
dar a sus enfermos hasta el final y sin sensacién de fracaso. La muerte es el pre-
cio que paga todo ser pluricelular desde el mismo momento de su nacimiento.

Asi lo decia Séneca:

«Una misma suerte encadena a todos:
a quien le ha tocado nacer,
le resta luego morir.»

Es cierto que el trabajo de los profesionales de la salud muchas veces resulta
agotador desde el punto de vista emocional y también del estrés. Pero tam-
bién es verdad que es mucho lo que aprendemos de nuestros enfermos. No
hay duda de que, si llevamos a cabo un acompafamiento cercano y sincero a
nuestros enfermos, es mucho lo que podemos aprender del proceso de morir,
antes de ser nosotros mismos los que estemos pasando por el lugar donde se
encuentran. Este aprendizaje, sin lugar a dudas, nos va a ayudar mucho a vivir
de otra forma, a ser mas conscientes de los limites de la vida humana, a reor-
denar, en suma, nuestra escala de valores. El pensamiento sobre la muerte en

30. Citado por Carter, R. L. En: Saunders, C. Cuidados de la enfermedad maligna terminal. Barcelona:
Salvat, 1980, p. 25.
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general, y sobre la propia muerte, permite valorar la vida de manera profunda
e intensa, y proporciona a los individuos una posesion de su libertad que los
preserva de la cosificacion en la sociedad de consumo y les permite compren-
der que el instante presente es lo Unico real que poseemos los seres humanos.
Igualmente, el pensamiento sobre la propia muerte despierta en las personas
un sentimiento de fraternidad con el otro y de respeto hacia todas las formas de
vida. Si los moribundos pudieran volver a su estado de individuos sanos, luego
de su gran autoaprendizaje en las fases de la agonia, fundarian una sociedad
distinta, donde las palabras y las acciones estarian unidas por el amor y el res-
peto por la vida.?
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Cap. 3

Breve historia
de |la psicologia paliativa
en Espana

Joaquin T. Limonero Garcia

Introduccion. Una relacion de pareja
de hecho

El desarrollo de los cuidados paliativos (CP) en Espafia se produce conjunta-
mente con la integracion de los psicélogos en estas unidades, ya que dichos
profesionales participaron en su constitucion y desarrollo desde el principio en
la década de los affos ochenta.! Asi, por ejemplo, en mayo de 1989 se funda la
Societat Catalano-Balear de Cures Pal-liatives (SCBCP), y en enero de 1992,
la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL),? y en ambas socieda-
des cientificas aparecen los psicélogos como miembros fundadores e integran-
tes de las mismas.

La participacion de los psicdlogos en los CP ha constituido un hito impor-
tante en el mundo sanitario en general, y en la disciplina de la psicologia en par-
ticular. Estos profesionales, integrados en un equipo multidisciplinario, actlan
de forma sinérgica para alcanzar el objetivo principal de los CP: el maximo
bienestar posible de los enfermos y sus familias en esta dificil y compleja fase
de la vida a través de la prevencion y el alivio del sufrimiento.

Como en todos los inicios, algunos factores favorecieron la inclusién de los
psicélogos en los CP. En nuestro pais, la figura del Dr. Gdmez-Batiste fue clave
en este sentido, al ser un médico sensible a los aspectos emocionales y valorar

1. Limonero, J. T. «El fendmeno de la muerte en la investigacion de las emociones». Rev Psicol
Gen Aplic 1996;49:249-65.

2. Bayés, R. «Aproximacion a la historia y perspectivas de la psicologia del sufrimiento y de la
muerte en Espafa». Inform Psicol 2010;100:7-13.
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el rol de los psicoélogos como profesionales sanitarios especialistas en este tipo
de aspectos, dado que en la enfermedad avanzada y al final de la vida estdn
presentes emociones intensas y cambiantes que producen malestar emocional
y sufrimiento. Este respaldo profesional, junto con el de otros profesionales
sanitarios, favorecié en Catalufa, y posteriormente en el resto del Estado espa-
fol, la presencia de los psicdlogos como profesionales fundamentales en la
atencién paliativa.

No obstante, queremos también hacer constar que una semilla primigenia
de los origenes del abordaje de las reacciones emocionales ante las enferme-
dades graves se produjo en el dmbito de la oncologia, donde los psicooncd-
logos fueron los pioneros en prestar atencion a los aspectos psicoldgicos vy al
sufrimiento de los pacientes que padecian estas enfermedades a |lo largo de
distintos estadios.?

3.1. ¢Por qué los profesionales
de la psicologia?

La necesidad de la incorporacién de los psicélogos en la atencidon paliativa de
los enfermos al final de la vida y de sus familias queda patente en la guia de la
SECPAL.? En esta guia, en la definicidén de situacién de enfermedad terminal,
se destaca como una de las caracteristicas principales el siguiente aspecto:
«Situacidn que genera un gran impacto emocional en paciente, familia y equipo
terapéutico relacionado con la presencia explicita o no de la muerte» (p. 4).
Asimismo, en los instrumentos basicos de la terapéutica de la misma, se espe-
cifica como instrumento basico de actuacion el «kapoyo emocional y la comuni-
cacidon con el enfermo, familia y equipo terapéutico, estableciendo una relacién
franca y honesta» (p. 6).3

Por su parte, la guia de estdndares de CP del Ministerio de Sanidad, Politica
Social e Igualdad“ indica que, para proporcionar una atencién integral, es nece-
sario contar con los psicélogos, y que su papel basico estd relacionado con «el
apoyo emocional al paciente y la familia en situaciones complejas, la partici-
pacién en el acompafiamiento espiritual, la atencién al duelo y el apoyo a los
profesionales» (p. 84).%

Mas recientemente, en el libro blanco sobre normas de calidad y estdndares

de cuidados paliativos de la European Association for Palliative Care (Sociedad
Europea de Cuidados Paliativos; EAPC por sus siglas en inglés) —publicada

3. Sanz, J.; Gomez-Batiste, X.; Gdmez Sancho, M.; Nufiez Olarte, J. M. Cuidados paliativos: reco-
mendaciones de la Sociedad Espaiola de Cuidados Paliativos (SECPAL). Madrid: Ministerio de
Sanidad y Consumo, 1993.

4. Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad. Unidad de cuidados paliativos: estandares y
recomendaciones. Madrid: Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, 2009.
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la traduccion espafola por la SECPAL—° también se destaca la necesidad de
abordar los aspectos psicoldgicos del paciente y su familia, asi como la nece-
sidad de un enfoque interdisciplinario y multiprofesional, donde el trabajo en
equipo es un componente esencial de los CP.

Como se puede observar, los profesionales de la psicologia se incorporan al
ambito de los CP a raiz de la necesidad de abordar en profundidad el impacto
emocional que la enfermedad y la presencia de la muerte generan en los enfer-
mos y sus familias. La mayor parte de las reacciones emocionales y conductua-
les que se producen en esta situacién son fruto del proceso de adaptacion a la
misma tanto de los enfermos como de sus familias. Asi, el papel de los psico-
logos sera proporcionar apoyo emocional para aliviar el sufrimiento y dotar a
la persona de los recursos necesarios para afrontar lo mejor posible esta situa-
cion. La actuacion conjunta de los psicélogos con el resto de profesionales
tendrd como objetivo proporcionar el maximo bienestar posible a los enfermos.

Lacasta® explica qué pasaria si las necesidades psicoldgicas se quedaran
sin atender. Posiblemente, todos los actores implicados en los CP saldrian per-
diendo, ya que: a) existiria un mayor sufrimiento de los enfermos y sus familia-
res, asi como de los propios profesionales; b) se dificultaria el control de otros
sintomas; ¢) se dificultaria la consecucidn del objetivo principal de los CP, que
es el bienestar de los enfermos y sus familias y facilitar que estos mueran en
paz; y d) no se realizaria una atencién integral de los pacientes.

Asi pues, esta psicdloga, junto con algunos de los maximos representantes
de los CP espafoles, reclaman la necesidad de que todos los equipos de CP
cuenten con profesionales de la psicologia, dadas las repercusiones negativas
gue tal carencia origina en todos los actores implicados.”

Desde la EAPC se determina, a modo de recomendacién, el curriculum y la
formacion de posgrado que deberian poseer los psicdlogos implicados en CP,
asi como el drea de intervencion especifica, recomendacién que recientemente
también ha sido elaborada en nuestro pais de la mano de la psicéloga Lacasta,®
auspiciada por la SECPAL. En ambas guias se enfatiza en el conocimiento que
deberian poseer los psicdlogos en este campo, asi como en las actitudes, habi-
lidades y reflexiones sobre su practica en CP. Asimismo, se concluye que exis-

5. Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos. Libro blanco sobre normas de calidad y estéandares
de cuidados paliativos de la Sociedad Europea de Cuidados Paliativos. Monografias SECPAL, O.
Madrid: Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos, 2011.

6. Lacasta, M. A. «Los psicdlogos en los equipos de cuidados paliativos en el plan integral de la
comunidad de Madrid». Psicooncologia 2008;5(1):171-177.

7. Lacasta Reverte, M. A,; Sdnchez Sobrino, M.; Nufiez Olarte, J. M.; Gandara del Castillo, A.; Gdmez-
Batiste, X. «El psicdlogo en los equipos de Cuidados Paliativos». Med Paliat 2006;3(1):4.

8. Soler Saiz, M. C.; Lacasta Reverte, M. A.; Cruzado Rodriguez, J. A.; Die Trill, M.; Limonero
Garcia, J. T.; Barreto Martin, P.; Labrador Encinas, F.; Fernandez Fernandez, E.; De Quadras
Roca, S. Area de Capacitacién Especifica (ACE) y Diploma de Acreditaciéon Avanzada (DAA)
en Psicologia en Cuidados Paliativos. Madrid: Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
(SECPAL), 2013.
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ten distintos niveles de intervencidn psicoldgica, siendo los psicélogos los que
se encargarian principalmente de los niveles de mayor complejidad emocional
mediante intervenciones especificas, para alcanzar el objetivo final de los CP,
tanto con los enfermos y sus familias o allegados como en el proceso de duelo
posterior.

Con esta reflexion se pretende hacer hincapié en el papel fundamental de
los psicdlogos en las unidades de CP. No obstante, y sin dnimo de ser cor-
porativos, esta misma reflexiéon podria ser aplicada a otros profesionales que
forman parte de las mismas, ya que, por ejemplo, para poder realizar un apoyo
emocional eficaz es necesario previamente un buen control de los sintomas fisi-
cos. Con ello, estamos diciendo que el éxito de los CP es fruto de la actuacién
sinérgica de todos los profesionales involucrados en una atencioén integral, y
gue si el servicio sanitario no los provee entonces se esta llevando a cabo una
mala praxis.

3.2. Nuestra historia reciente

Son muchos los psicdlogos pioneros que con su trabajo dieron lugar a la con-
solidacién y reputacion de estos profesionales en los CP. Entre ellos, queremos
destacar especialmente la figura de Manel D. Comas, al ser el primer psicélogo
que trabajé en una unidad de CP, en la del Hospital Universitari de la Santa
Creu de Vic (Barcelona), a mediados de los ainos ochenta. Esta unidad de CP
se convirtid en un referente en psicologia a nivel nacional, y fueron muchos
los psicédlogos que pasaron por esta unidad. Al respecto, queremos también
destacar la figura de Dolors Mateo, formada bajo la tutela de Comas como una
de las psicélogas con mayor experiencia en nuestro pais en la atencién a las
personas al final de la vida.

Han transcurrido mas de veinte anos desde que Pilar Arranz publicara en
el primer boletin informativo de la SECPAL el papel de los psicélogos en CP
(Arranz, 1992). Desde entonces hasta la actualidad, distintos trabajos han abor-
dado la cuestion,”®™ poniendo de relieve la importancia del rol de los psicolo-
gos en los equipos multidisciplinarios de CP, asi como las dificultades con las
gue se encuentran en su praxis asistencial.

9. Lacasta, M. A,; Rocafort, J.; Blanco, L.; Limonero, J. T.; Gdmez-Batiste, X. «Intervencién psicolo-
gica en cuidados paliativos. Andlisis de los servicios prestados en Espafa». Med Paliat, 2008,;
15(1):39-44.

10. Fernandez, M. E.; Aguiran, P.; Amurrio, L. M.; Limonero, J. T.; Martinez, M.; Urbano, S. «Estandares
de formacion psicolégica en Cuidados Paliativos». Med Paliat, 2004;11(3):174-179.

1. Ferndndez-Alcantara, M., Paz Garcia-Caro, M.; Pérez-Marfil, M. N.; Cruz-Quintana, F.
«Experiencias y obstaculos de los psicédlogos en el acompafamiento de los procesos de fin de
vida». Anales Psicol, 2013;29(1):1-8.
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Igualmente, desde la tesis pionera de Joaquin T. Limonero realizada en 1994
y titulada Evaluacién de aspectos perceptivos y emocionales en la proximidad
de la muerte, dirigida por Ramon Bayés, hasta nuestros dias, se han defendido
un buen numero de ellas en este ambito, poniendo en evidencia el doble papel
de los psicélogos: por una parte, en la atencidn psicoldgica, y por otra, en la
investigacion cientifica, muy importante para que los CP progresen y se mejore
la atencién a los enfermos y sus familias.

Asimismo, queremos destacar la excelente labor que la psicéloga Pilar
Barreto viene ejerciendo en este ambito desde la Universidad de Valencia
desde principios de los aflos noventa, en especial en la comprensidn y atencidon
del duelo complicado de los cuidadores o allegados del enfermo, asi como
mas recientemente mediante sus aportaciones al conocimiento de los aspectos
espirituales de los enfermos al final de la vida.”®

Por su parte, Maria Antonia Lacasta, desde la Unidad de Cuidados Paliativos
del Hospital Universitario La Paz de Madrid, atiende a las personas en duelo
desde 1996, y en 2008 culmind su tesis doctoral,' en la que describe distintos
tratamientos psicoldgicos para personas con dificultades en el proceso de ela-
boracién del duelo. Actualmente, dicha autora ha coordinado, junto con otros
psicélogos espafioles, la guia clinica Atencion al duelo en cuidados paliativos,
a la vez que ha presentado un protocolo de actuacién bajo el auspicio de la
SECPAL.'>1®

Javier Barbero fue uno de los primeros psicélogos en atender a enfermos de
sida en los afios noventa, y actualmente, desde el Hospital General Universitario
Gregorio Maraidn de Madrid, es uno de los principales especialistas en el abor-
daje de los aspectos espirituales de los enfermos y sus familiares.

La publicacion del manual /ntervencién emocional en cuidados paliativos.
Modelo y protocolos,” en 2003, representd un hito importante en la psicologia
de los CP. Esta obra presenta de forma estructurada, clara y con rigor cientifico
protocolos de intervencion psicosocial dirigidos a todos los miembros inte-
grantes del equipo asistencial multidisciplinario, en especial a los psicdélogos,
para que realicen una intervencion especifica.

12. Limonero, J. T. Evaluacion de aspectos perceptivos y emocionales en la proximidad de la muer-
te. Tesis doctoral. Bellaterra, Barcelona: Universidad Auténoma de Barcelona, 1994.

13 Barreto, M. P.; Fombuena, M.; Rebeca Diego, R.; Galiana, L.; Oliver, A.; Benito, E. «Bienestar
emocional y espiritualidad al final de la vida». Med Paliat 2013.

14. Lacasta, M. A. Tratamiento psicoldgico del duelo con dificultades: Evaluacion de un programa
de intervencién grupal. Tesis doctoral. Universidad Complutense de Madrid, 2008.

15. Lacasta Reverte, M. A.; Sanz Llorente, B.; Soler, C.; Yelamos, C.; De Quadras, S.; Gandara, A.
Atencién al duelo en cuidados paliativos. Guia clinica. Madrid: Sociedad Espafola de Cuidados
Paliativos, en prensa.

16. Lacasta Reverte, M. A.; De Quadras, S.; Garcia-Garcia, J. A.; Soler, M. C. Protocolo de atencién
a las personas en duelo en cuidados paliativos. Recomendaciones SECPAL. Madrid: Sociedad
Espafola de Cuidados Paliativos, en prensa.

17. Arranz, P.; Barbero, J.; Barreto, P.; Bayés, R. Intervencion emocional en cuidados paliativos.
Modelo y protocolos. 4.2 ed. Barcelona: Ariel, 2003.
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Desde la década de los aflos ochenta, Silvia Viel, en el Hospital Residen-
cia Sant Camil de Sant Pere de Ribes (Barcelona), viene ejerciendo una doble
labor, asistencial y docente, divulgando los principios psicoldgicos y de aten-
cion de los CP.

Queremos igualmente destacar a dos figuras clave del Instituto Catalan de
Oncologia (ICO): Jorge Maté y Francisco Gil. El primero, por profundizar en
el sufrimiento de los pacientes al final de la vida,’® y el segundo, por aportar
rigurosidad cientifica a la figura del psicélogo y divulgar su labor asistencial y
de investigacion.’ De hecho, desde esta institucion su aportacién mas reciente
consiste en la elaboracion de un modelo integral de atencién en CP?° donde
se abordan las necesidades bdasicas y esenciales de los pacientes que sufren
enfermedades avanzadas progresivas o se encuentran al final de la vida, siendo
la atencioén por los aspectos emocionales uno de sus elementos fundamentales.

Estrella Fernandez desde La Rioja, Luis Amurrio en Guipuzcoa y Pilar Agui-
ran desde Zaragoza son otros de los psicélogos pioneros en nuestro pais que
con su trabajo, dedicaciéon y compromiso han ido consolidando la labor de los
psicélogos en el campo de los CP.

La participacion de los profesionales de la psicologia en CP se ve reflejada
en numerosas aportaciones y presentaciones cientificas realizadas en con-
gresos especificos de este dmbito, como pueden ser los organizados por la
SECPAL o la SCBCP, ya desde sus inicios en 1992, otros internacionales como
los de la EAPC, asi como congresos afines como los de la Sociedad Espafola
de Psicooncologia (SEPO), por ejemplo.

Por otra parte, son numerosos los trabajos publicados por psicélogos en la
revista oficial de la SECPAL, Medicina Paliativa, y en otras revistas nacionales
e internacionales de gran prestigio, tales como The Lancet, Psycho-oncology,
Journal of Palliative Medicine, Journal of Palliative Care, Palliative Medicine, Jour-
nal of Pain and Symptom Management, American Journal of Hospice and Pal-
liative Medicine, Supportive Care in Cancer, Medicina Clinica, Gaceta Sanitaria y
Psicooncologia, entre otras.

18. Maté, J. Sufrimiento en pacientes oncoldgicos al final de la vida: revision del sufrimiento, pro-
puesta de evaluacién y de atencién al final de la vida. Tesis doctoral. Universidad Autéonoma de
Barcelona, 2014.

19. Gil, F. (ed.). Counselling y psicoterapia en cancer. Barcelona: Elsevier, 2014.

20. Maté Méndez, J.; Gonzdlez-Barboteo, J.; Calsina Berna, A.; Mateo Ortega, D.; Codorniu Zamora,
N.; Limonero Garcia, J. T.; Trelis Navarro, J.; Serrano Bermudez, G.; Gémez-Batiste, X. «The
Institut Catala d’Oncologia (ICO). Model of Palliative Care: An integrated and comprehensive
framework to address essential needs of patients with advanced cancer». J Palliat Care 2013;
29(4):237-243.
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3.3. Nuestra realidad

Ha pasado mas de una década desde la primera reunidn nacional de psicélogos
de CP celebrada en Barcelona en el afio 2001,?' donde se discutid el papel de
estos profesionales en el citado dmbito sanitario. Aspectos como su situacion
contractual, su dedicacién semanal, la tipologia de pacientes que asistian, la
formacion recibida o las principales necesidades para mejorar su formacién
eran cuestiones que generaban interés y preocupacioén en buena parte de los
mas de 100 psicélogos que asistieron a ese primer encuentro.

Por fortuna, hoy en dia no se discute la figura del psicélogo en las unidades
de CP, sino todo lo contrario; su labor profesional es muy valorada por los pro-
pios equipos y, lo que es mas importante, por enfermos, familiares y allegados.
Este reconocimiento queda patente en el hecho de que un buen nimero de
psicologos forman parte de las unidades de CP, y mas recientemente, desde
la implementacion inicial de los equipos de asistencia psicosocial (EAPS) de la
Obra Social ”la Caixa”, estos complementan la atencidon de los equipos de CP
realizando un trabajo integral sobre los enfermos y sus familias a lo largo de la
geografia espafola. Queremos destacar que esta incorporacion de los psicdlo-
gos en los equipos de asistencia ha sido posible gracias al impulso del doctor
Xavier Gomez-Batiste y de una instituciéon como la Obra Social ”la Caixa”.

No obstante, aunque el desarrollo de los CP ha alcanzado su mayoria de
edad, su implementacién no esta distribuida por igual a lo largo de la geografia
espafnola,?? lo mismo que la incorporacidn de los psicdélogos en dichos servi-
cios.?® A este respecto hay que sefalar la paradoja existente que se produce
en buena parte de los equipos de atencién domiciliaria de CP, que carecen de
la figura del psicélogo como miembro basico de los mismos, limitando para
muchos pacientes, familias y allegados una intervencidon especializada que
redundaria en la mejora de su bienestar y en el alivio del sufrimiento. En este
sentido, suscribimos las palabras de Barbero al indicar que en CP la experiencia
del sufrimiento es permanente y afecta tanto a los pacientes como al entorno
familiar y a los profesionales sanitarios.??

21. Lacasta, M. A. «l Encuentro de Psicélogos de Cuidados Paliativos». Med Paliat 2001;8(4):198-
201.

22. Centeno, C.; Arnillas, P.; Hernansanz, S.; Flores, L. A.; Gédmez, M.; Lopez-Lara, F. «The reality of
palliative care in Spainx». Palliat Med 2000;14(5):387-394.

23. Barbero, J.«Psicélogosencuidadospaliativos:lasinrazéndeunolvido».Psicooncologia2008;5(1):
179-191.
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3.4. Formacion e investigacion:
se hace camino al andar...

Aungue la formacion psicoldgica proporcionada por nuestras universidades
es en general aceptable y de calidad, no resulta suficiente para trabajar en
un ambito tan especifico como el de los CP. Los psicdlogos, como cualquier
profesional de este dmbito, necesitan una formacién y unas competencias
especificas, tal y como se pone de manifiesto en distintas recomendaciones
curriculares.® 924 Por ello, se requiere una formacion de posgrado especifica,
recomendandose ampliarla mediante masteres especificos de CP donde se
conjuguen teoria, practica y una buena supervisidon o tutorizacion de la praxis
profesional.

La investigacion psicosocial en CP, junto con la atencidn a los enfermos en
fase terminal y a sus familiares, es una necesidad y un objetivo que no deben
ser descuidados. En este sentido, dicha investigacion debe demostrar, entre
otros aspectos, que la asistencia paliativa es eficiente en relaciéon con su obje-
tivo primordial: proporcionar el mayor bienestar posible a los enfermos y sus
familias a través de una asistencia multidisciplinaria que no olvide al equipo
asistencial.”®

Conocer las reacciones emocionales de los enfermos y cuidadores, su
grado o nivel de malestar o de sufrimiento, o qué aspectos pueden facilitar o
dificultar una muerte digna y un buen proceso de duelo posterior, asi como
cudles son las mejores herramientas de evaluacion y qué estrategias o tera-
pias psicoldgicas son mas eficaces, son objetivos que deben guiar las inves-
tigaciones psicoldgicas en este dmbito; investigaciones que en los ultimos
anos han ido en aumento, a pesar de la dificultad inherente de investigar en
aspectos emocionales.

Por ultimo, en el ambito de la investigacién gqueremos destacar la figura
del profesor Ramon Bayés de la Universidad Auténoma de Barcelona, psico-
logo pionero en muchos aspectos en nuestro pais, en especial por la sensibi-
lidad mostrada hacia personas con enfermedades avanzadas o al final de la
vida. Sus aportaciones son numerosas. Asi, por ejemplo, ha dirigido un gran
numero de investigaciones y tesis doctorales, ha realizado importantes reco-
mendaciones relacionadas con la investigacion, ha contribuido a la elabora-
cion de distintas escalas de evaluacion del malestar emocional del enfermo?®

24. Junger, S.; Payne, S. «Guidance on postgraduate education for psychologists involved in pallia-
tive care». European J Palliat Care 2011;18(5):238-252.

25. Limonero, J. T.; Mateo, D.; Maté-Méndez, J.; Gonzdlez-Barboteo, J.; Bayés, R.; Bernaus, M,;
Casas, C.; Lépez, M,; Sirgo, A.; Viel, S. «Evaluacién de las propiedades psicométricas del cues-
tionario de Detecciéon de Malestar Emocional (DME) en pacientes oncoldégicos». Gac Sanit
2012;26:145-152.
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y del sufrimiento, 2627 y ha propuesto, junto con otros psicdlogos antes men-
cionados, un modelo de atencién paliativa integral.?® Ademas de todas sus
aportaciones, Bayés ha sido y es un referente en cdmo hay que investigar
y cudles son las preguntas que deben plantearse. Por todo ello, desde este
breve capitulo quiero agradecer a Ramon sus aportaciones y ensefianzas.

Somos conscientes de que nos dejamos en el camino a un gran nimero de
psicologos y psicédlogas que contribuyen y han contribuido notablemente al
desarrollo de la psicologia en CP. A todos ellos, gracias por su labor.
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Cap. 4

Fundamentos
antropologicos, éticos
y relacionales de la
Intervencion psicoldgica
en cuidados paliativos

Javier Barbero Gutiérrez

Introduccion

La intervencidon psicoldgica con pacientes y familiares en cuidados paliativos
(CP) no es una cuestién Unicamente técnica. Detrads se esconde, al menos,
una determinada concepcidn del ser humano que sufre y del ser humano que
cuida, que pueden o no ser las mismas. También implica unos determinados
valores, que se expresan en el propio vinculo que desarrollamos. Es decir, una
antropologia y una axiologia que se operativizan en un modelo concreto de
relacién clinica. Esto no se puede obviar. No hay decisién técnica que no con-
lleve, como minimo, una visién de quién y qué es fundamentalmente aquella
persona que tenemos delante y de los valores que hay en juego o en conflicto.

Un simple ejemplo. Para un profesional de la psicologia, la persona con
enfermedad avanzada puede ser basicamente alguien con una sintomatologia
fundamentalmente ansiosa o depresiva a quien tiene que aliviar esos males-
tares, porque esa es su responsabilidad. O puede concebir al familiar como
alguien a quien tiene que dar apoyo para que cumpla con sus obligaciones de
cuidado o para ayudarle a prevenir un duelo complicado. Son perspectivas muy
habituales. En la primera, no se tiene en cuenta la normalidad de determinados
sintomas y el derecho a integrarlos de forma compatible en experiencias como
la esperanza; en la segunda, nos podemos olvidar de que el familiar también es
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una persona con derechos, incluido, aungque sea excepcional, el de decidir no
cuidar cuando los vinculos previos, pongamos el caso, han tenido que ver con
la recepcién de un maltrato sistematico.

4.1. Fundamentos antropoldgicos

Las palabras no son asépticas. Son significantes cargados de significados, vy, es
mas, no solo nombran la realidad, sino que también la construyen. En nuestro
medio, utilizamos con frecuencia los términos paciente y enfermo. Este ultimo,
enfermo, proviene de in-firme, poco consistente, sin la suficiente firmeza para
sostenerse. Por lo tanto, en el otro lado de la relacidon necesita de alguien, el
profesional, que lo sostenga, que lo arrope, que no permita que se caiga o
se rompa. Mucho mas, ademas, si se encuentra al final de su vida bioldgica.
El enfermo es la encarnacién y la expresion de la debilidad, y el profesional,
de la fortaleza. El problema esta en considerar la debilidad como base de la
sumision, y la fortaleza como fundamento del poder, porque entonces ya no
estamos hablando tanto de una descripcidn de realidad vital, como de un tipo
de vinculo.

La antropologia que se halla en la base de la persona del profesional tam-
bién estd muy mediatizada por su rol. Se le exige estar técnicamente muy
preparado, y debe contar con las herramientas, desde su fortaleza técnica y
psiquica, para sostener. Se le supone capacidad para gestionar la angustia que
puede producir el encuentro clinico ante situaciones tan limite. Es su respon-
sabilidad, y sus limitaciones o dificultades pasan al mundo de lo privado, que
es donde pueden ser expresadas y articuladas. Existe un indicador muy clave.
Muy pocos equipos poseen estructuras formales' y sistematicas en las que los
profesionales puedan expresar explicitamente el malestar o la dificultad en el
acompafnamiento de pacientes concretos. Como si eso no existiera o no pudiera
ser integrado en el funcionamiento como equipo. Dicho de otro modo, existen
pocas herramientas para ayudar a los pacientes a desarrollar sus capacidades,
asi como limitados procedimientos para facilitar a los profesionales la gestidn
de sus dificultades.

4.1.1. La experiencia de fragilidad

Desde mi punto de vista, existe un punto de conexién muy interesante que es
la experiencia de fragilidad, elemento de radical humanidad y que pertenece,
por lo tanto, a la experiencia del paciente y del profesional. El ser humano es
profundamente fragil. Probablemente, una de las especies que nace con mayor
desvalimiento. Un recién nacido solo milagrosamente sobreviviria en un parque

1. Barbero, J.; Ferndndez-Herreruela, P.; Garcia-Llana, H.; Mayoral-Pulido, O.; Jiménez-Yuste, V.
«Valoracién de la eficacia percibida de la dindmica grupal “¢Qué tal?” para el autocuidado y
aprendizaje mutuo en un equipo asistencial». Psicooncologia 2013;10(2-3):353-363.
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abandonado, en invierno, mientras que un cachorro tendria posiblemente mas
elementos para la supervivencia. éY qué hace la comunidad familiar y social
frente a esa naturaleza profundamente fragil? La cultiva. Es decir, la cultura
gestiona la natura y le va poniendo medicinas, pediatras, calefaccion, escuela,
afecto, ropajes, universidad, etc.; es decir, lo que hace el proceso de socializa-
cidon es proponer ropas de personaje que escondan y protejan la fragilidad de
la persona.

¢Qué ocurre cuando llega la enfermedad, con su pérdida de peso —iya
no te valen los trajes!—, de estatus profesional, de autonomia funcional, etc.?
Pues que el personaje ya no sirve, y acaba manifestdndose la propia fragilidad,
la que nos pertenece, la que forma parte de nuestra propia identidad, de nues-
tra naturaleza humana.

iPero qué es eso de la fragilidad? Vayamos por partes. Equivocamente, a
nuestro entender se identifica con debilidad, y no creemos que sea correcto.
Es mas, se puede ser fragil y fuerte a la vez. Todos hemos conocido a personas
enfermas al final de su vida, enormemente fragiles, es decir, expuestas a cual-
quier vaivén que ocurra —de cualquier tipo— vy, a la par, con una importante
fortaleza, bien sea cognitiva, emocional, espiritual o de otro tipo. El anténimo
de debilidad es fortaleza, iy el antonimo de fragilidad?

Los geriatras suelen definir la fragilidad como la pérdida de adaptabilidad,;
es decir, se es mas sensible a los acontecimientos y a los cambios, y se tiene una
menor capacidad de reaccion a los mismos. Creo que tienen parte de razoén, al
menos en la primera parte del silogismo. Esto es, se da un aumento de la sensi-
bilidad; una persona fragil estd mucho mas sensible y, por lo tanto, mucho mas
expuesta a lo que llegue del entorno. Entonces, la persona no esta blindada,
no tiene un muro de proteccién, es capaz de percibir lo que viene de fuera,
sea amable o sea amenazante. Una persona fragil es mas sensible al descenso
brusco de la temperatura, pero también a la caricia no esperada y vivida como
propuesta de alivio.

cQuién puede sostener desde esta perspectiva que la fragilidad es siem-
pre negativa o amenazante? Tampoco digo que sea necesariamente positiva o
estimulante. Simplemente, afirmo que es radicalmente humana vy, por lo tanto,
como todo lo radicalmente humano, una oportunidad para crecer, porque nos
permite estar conectados y afectados por lo que nos rodea, aunque también
suponga una posibilidad de ser destruido, en funcién de la valencia de lo que
nos llegue. De hecho, el anténimo de fragil, desde esta perspectiva, seria insen-
sible, es decir, cerrado a la sorpresa, a la novedad, a la vida, anclado en un
muro falsamente protector. Hay pacientes que huyen de su fragilidad negando
desadaptativamente su deterioro o responsabilizando del mismo a los demas,
vy hay profesionales que lo hacen promoviendo distancias despersonalizantes o
poniéndose una coraza y vinculdandose mas al hemograma o a los marcadores
tumorales que a la realidad de la persona gque tienen enfrente, tan repleta de
miserias como de grandezas.
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4.1.2. La experiencia de sufrimiento

Esa experiencia universal de sufrimiento atraviesa toda la condicidn humana, y
mas en los escenarios de presencia de la enfermedad. Por lo tanto, no puede
existir intervencién paliativa efectiva sin considerar a fondo dicha experien-
cia. La cuestion es ver cdmo podemos descomponerla en distintas variables
para intervenir en ellas, pues posiblemente existan tantas definiciones de sufri-
miento como personas, precisamente por su caracter profundamente subje-
tivo. Lo que hace sufrir a una persona es posible que a mi no me provoque el
mismo sentimiento, lo cual nos exige estar atentos a esa parte comun que nos
ayudaria a intervenir de forma efectiva y eficiente.

Del sufrimiento, sabemos que no es igual a dolor, que nos lo encontramos
diariamente en nuestro trabajo, que a veces se presenta como algo «intan-
gible», que va mas alla de un estado emocional negativo (no todo malestar
supone sufrimiento), que es una experiencia filtrada por la razdn (elemento
cognitivo) y que, al menos, podemos diferenciarlo en dos categorias:

a) La experiencia de sufrimiento como problema, el sufrimiento evitable.

b) La experiencia de sufrimiento como misterio, como condicién existencial,
los ejes que atraviesan al hombre como Homo patiens.

Si nos centramos en la experiencia del sufrimiento como problema a resolver,
podriamos decir, siguiendo a Arranz et al.,2 que una persona sufre cuando acon-
tece algo que percibe como una amenaza importante para su integridad (per-
sonal-biografica y/u organica-bioldgica) vy, al mismo tiempo, cree que carece
de recursos para hacerle frente. Es decir, un balance. Aqui ya surgen algunas
claves antropoldgicas. Para modular ese sufrimiento, necesitamos trabajar las
amenazas, pero también los recursos, las capacidades, todo ello integrado en
un estado emocional concreto y en un contexto determinado. Ademas, este
modelo nos permite intervenir en las distintas variables que lo componen:

1. La reduccion o desaparicion de la estimulacidn psicosocial desagradable
(aislamiento social, etc.).

2. La reduccidén o desaparicién de la estimulaciéon biolégica desagradable
(dolor persistente, etc.), que interacciona con la estimulacién anterior.

3. La disminucion de la percepcidn de amenaza, por ejemplo mediante una
buena reestructuracion cognitiva acerca del realismo de la misma, etc.

El incremento del sentimiento de controlabilidad frente al de indefension.

5. El uso de estrategias para reducir el estado de dnimo ansioso mediante
medicacion, visualizacidn, relajacion rapida y diferencial, etc.

6. El fomento de un contexto mas agradablemente estimulante, mas variado,
menos depresdgeno.

2. Arranz, P; Barbero, J.; Barreto, P.; Bayés, R. Intervencion emocional en cuidados paliativos.
Modelo y protocolos. Barcelona: Ariel, 2005.
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Pero ademas, como deciamos, existe una experiencia como condicidn existen-
cial, como misterio, por la experiencia que arranca desde nuestra /iminaridad.
Este arcaismo nos pone en conexidn con dos realidades del ser humano, mucho
mas intensas en los momentos de enfermedad: vivir limitado y vivir al limite. Es
decir, limite como carencia, déficit, contingencia, pequefiez, como limitacion,
y, a la par, limite como frontera, como precipicio, como condicién de posibili-
dad de salto trascendental mas alla de lo conocido y controlado. El sufrimiento
nos vomita y recuerda la condicién limitada del ser humano, pero también nos
sitya en el limite, en la frontera, tanto en el ambito existencial, mental, moral y
religioso como social y politico. Las situaciones de /iminaridad estan a medio
camino entre lo racional y lo irracional, lo profano y lo sagrado, la vida y la
muerte, son zonas tensas y conflictivas.

Con esta experiencia de sufrimiento no podremos resolver problemas, tener
respuestas contundentes o describir en qué consiste el sentido. Pero si seremos
capaces de acompafar a las personas, generar procesos de busgueda para no
huir de las preguntas y provocar apuestas por deconstruir el sinsentido.

Con esa experiencia de sufrimiento no evitable podremos, al menos, aco-
gerla, ayudar a identificarla y ponerle nombre, y, por ultimo, confrontar la acti-
tud de fondo si la actual bloquea o destruye.

Por acoger el sufrimiento no evitable entiendo la capacidad de escucharlo
con energia empatica, sin racionalizaciones, frases hechas, consejos no pedi-
dos, sin huida; entiendo también la capacidad de sostenerlo, dejando espacios
para fluir o vomitar la dura experiencia, y, por ultimo, entiendo la necesidad de
validar el derecho a expresarlo.

Por ayudar a identificar el sufrimiento no evitable, a poner nombre a esa
experiencia, entiendo crear facilitadores que ayuden a conocer qué dice de la
situacion de la persona enferma, sea vacio, desesperacion, sinsentido, espe-
ranza..., lo que fuere. Pero también, a describir qué dice de la persona, en clave
de honestidad, humanidad, energia desde la protesta, dignidad, etc.

Y, por ultimo, confrontar la actitud, si es desadaptativa, supone aproximar
al paciente al tipo de afrontamiento central que mantiene, sea de resigna-
cion-desconexion, lucha, aceptacion, entrega, etc., resaltando la importancia
de observar su pertinencia, para que le ayude a vivir segun sus objetivos y
valores.

Ofrecer CP y no centrarnos en la intervencién con, y el acompafamiento de,
la experiencia de sufrimiento —y no tanto de la patologia— supone una pro-
funda deshumanizacion, es decir, huir radicalmente de esa condicidén humana.

Lo que estamos diciendo es congruente con el modelo antropoldgico (y de
relaciéon) que proponemos. Nos referimos al del sanador herido.?

3. Nowen, H. E/ sanador herido. Madrid: PPC, 2005.
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4.1.3. La persona como sanador herido

Situemos a los dos interlocutores. Los pacientes y nosotros, los profesionales.
Habitualmente, de los pacientes conocemos fundamentalmente sus dificulta-
des, sus problemas, sus signos y sintomas, es decir, todo aquello que los des-
cribe en sus heridas. Basta con leer cualquier informe clinico o de derivacion.
Todos los protocolos de evaluacion focalizan la atencién en la parte oscura de
la realidad. En la universidad no se nos forma para detectar capacidades, recur-
sos, potencialidades, etc. Esa parte es la que ponemos nosotros, los profesio-
nales, desde nuestra formacion, experiencia y buena voluntad. Ellos ponen las
heridas, y nosotros, las capacidades sanadoras. Este enfoque se encuentra en
la base del modelo paternalista, enormemente beneficentista. Tiene una légica
tan potente como perversa. Al in-firme, definido por sus limitaciones y caren-
cias, nosotros debemos protegerlo con nuestras capacidades. Como es ldgico,
él no puede definir qué es lo que le conviene, pues su problematica y la angus-
tia que lo acompana le nublan la vista. Somos nosotros, junto a sus familiares,
en todo caso, los que tendremos que definir qué es lo que realmente precisa. Mi
responsabilidad de ser beneficente, mi preparaciéon y mi buena voluntad garan-
tizan mucho mejor un buen resultado. Es mas, si se pone en duda mi criterio,
posiblemente me defenderé no permitiendo que se ponga en cuestion ni mi
preparacion, ni mi experiencia, ni mi magnifica buena voluntad.

Es llamativa la carta de presentaciéon de ambos interlocutores. De los pacien-
tes, el informe clinico, con todos sus signos y sintomas. De los profesionales, su
uniforme profesional, su denominacién como doctor —lo sea o no lo sea— y los
titulos colgados en la pared. Y la justificacion, la conocemos: para dar seguri-
dad al paciente, que llega in-firme.

Desde el modelo del sanador herido, entendemos que la concepcién antro-
poldgica es mucho mas integral.

Los pacientes aportan a la relacion terapéutica, obviamente, sus heridas:
enfermedad de base, recidivas, incertidumbre, angustia, familia descolocada,
multitud de pérdidas y un largo etcétera. Pero también nos aportan sus capaci-
dades sanadoras, sus recursos, sus potencialidades. Es decir, el apoyo familiar,
estrategias de afrontamiento mas o menos potentes, su formacioén, sus redes
sociales, su espiritualidad, su historia biografica y también un largo etcétera.

dQué aportan los profesionales? Sus estudios, sean o no universitarios, su
salud, su carrera profesional, su experiencia, su buena voluntad, su estructura
familiar, sus espacios afectivos... y un largo etcétera. Pero, a la par, también
sus miedos, sus inseguridades, su historia de pérdidas, sus frustraciones, su
precariedad en el empleo, su fatiga por compasion o su burnout (sindrome de
desgaste profesional)... y otro largo etcétera.

Muy probablemente, la proporcién de heridas y capacidades de cada uno
sea muy distinta. Los pacientes quizd tengan la parte herida muy despropor-
cionada, sus recursos escondidos o bloqueados, y un balance de riesgo; por
otra parte, los profesionales es muy posible que tengan la parte herida sufi-
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cientemente controlada o inactivada. En cualquier caso, ambos son sanadores
heridos y ambos aportan —les guste o no— esa totalidad al encuentro clinico.

En definitiva, las premisas de las que parte este modelo son las siguientes:

1. Los dos tenemos heridas, algunas comunes, otras distintas, unas quizd mas
visibles e intensas que otras.

2. Los dos disponemos de recursos, de potencialidades, de capacidad de
sanhacion, aunque, por distintas razones, algunas estdn muy desarrolladas y
otras secuestradas.

3. Seinvita a reconocer las propias dificultades y no proyectarlas en el otro.

4. No se niegan las heridas del otro, pero tampoco se dejan de confrontar sus
capacidades.

Hay otro dato que es central. En ambos casos aparecen emociones, se tenga
mayor o menor conciencia de las mismas, y todas ellas deben ser gestionadas.
Es decir, conviene identificar las claves para la autorregulacion y para el apoyo
emocional. Nos solemos relacionar mas desde lo cognitivo, para alcanzar un
acuerdo en el proceso de toma de decisiones, y se deja muy poco espacio para
el dmbito emocional, como si calificdramos las emociones de buenas o malas y,
por lo tanto, unas tuvieran que ser promovidas, y otras, evitadas.

4.2. Fundamento ético: cuidar es reconocer
en el otro su dignidad y su diferencia

El entorno cercano a la muerte, con tantas emociones movilizadas y tan inten-
sas, y con tanta experiencia de desvalimiento, supone la aparicion de escena-
rios dificiles donde la fragilidad de los pacientes, mas desnuda, los puede llevar
a padecer una utilizacion del poder claramente ilegitima. Desde encontrarse
con personas que quieren decidir por ellos, por miedo a sentarse y hablar sobre
lo que realmente estd ocurriendo, hasta experimentar el miedo de quedarse sin
apoyos al perder las fuerzas.

La intervencion de los psicologos y de los demas profesionales de CP debe
ser garante del respeto a la persona y a sus valores. Garante, no porque los
pacientes dejen de ser personas moralmente autdbnomas para guiar su propia
vida, sino porque las condiciones de vulnerabilidad exigen recursos de apoyo
ante la amenaza.

Entendemos que cuidar,* desde la perspectiva ética, es reconocer en el otro
su dignidad y su diferencia. Quizd convenga analizar someramente qué signi-
fica esta afirmacion.

4. Barbero, J. «La ética del cuidado». En: Gafo, J; Amor, J. R. (ed.). Deficiencia mental y final de la
vida. Madrid: Universidad Pontificia Comillas, 1999, p. 125-159.
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«Reconocer en...»

a)

b)

c)

a)

e)
)

«...

Reconocer significa acoger algo que ya existe. La dignidad vy la diferencia
del ser humano le pertenecen como algo consustancial a él. Cuidar es reco-
nocer porque, desafortunadamente, el sistema y sus desatinos tienden a
ocultar, e incluso a contraponer, lo que deberia ser evidente. La dignidad
es real, pero no evidente para muchos seres humanos en condiciones de
vulnerabilidad y enfermedad.

Reconocer, en este sentido, conlleva una postura activa y creativa que no
puede gquedarse solo en la afirmacidn, sino que debe pasar a la accién,
accidn que en no pocas ocasiones acaba siendo ardua y penosa. Recono-
cimiento es anuncio, pero también denuncia de las situaciones que pueden
provocar condiciones indignas de ser vividas por el ser humano.

La tarea de reconocer se concreta también en el doble y paraddjico movi-
miento de nombrar y dar la palabra al otro para que nombre. Nombrar,
porqgue, ante el constante aluvion de palabras y de imagenes, puede dar la
impresion de que lo que no se nombra no existe. Lo inefable parece conver-
tirse en lo inexistente. Y esto es radicalmente falso y perverso. Dar al otro la
palabra —la suya, la que le pertenece— no es una cesidén, sino un «reconoci-
miento» del valor de lo propio de cada uno y de su papel como interlocutor
valido en condiciones de simetria. Obviamente, el reconocimiento no se da
Unicamente desde la palabra, sino también desde la presencia, la escucha
activa y la toma de postura explicita por el que sufre.

Reconocimiento como dindmica que se enfrenta a la perversidn sustancial
de la indiferencia. Elie Wiesel® afirma: «Ser indiferentes, por el motivo que
sea, es negar no solo la validez, sino también la belleza de la existencia. Trai-
ciona y eres hombre; tortura a tu proéjimo y también eres hombre. El mal es
humano, la debilidad es humana, la indiferencia no lo es».

Para reconocer, hay gue escuchar. Necesario didlogo del Homo loquens.

Reconocer, expresar reconocimiento, también es admirar; reconocer no
solo es considerar, sino también tomar en consideraciéon; no solo es descri-
bir, sino también valorar.

el otro...»

El otro no es solo el préjimo-préximo, sino todo ser humano, porque nada de
lo humano nos puede ser ajeno. Lo que une a las personas no es necesaria-
mente el contacto cotidiano o la interaccidn directa, sino su pertenencia a la
humanidad. De ahi que la dindmica del cuidado tenga que ser profundamente
justa. Por ejemplo, cuidar desde la cercania no significa cuidar de modo dis-
criminatorio, sino tratar de cuidar a todas las personas desde el mismo temple

5.

Wiesel, E. La ciudad de la fortuna. Barcelona: Emecé, 1992.
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animico. Ello exige la superacidon de prejuicios y el reconocimiento universal®
de la persona del doliente como mi prdjimo. Para Kierkegaard, «prdjimo es la
igualdad de todos». El projimo no es la persona amada, para quien tu reservas
una predileccidn apasionada, ni siquiera es agquel que pertenece a tu grupo de
iguales. El préjimo es cada persona, ya que, si se hacen discriminaciones, deja
de ser tu proéjimo.

Esta vision del otro como cualquiera de los seres pertenecientes a la espe-
cie humana tiene correlacién con la clasica comprension de las profesiones
(Parsons), en contraposiciéon a los oficios. Para Parsons, los signos definitorios
de las profesiones son la especificidad funcional, la orientacidn hacia la colec-
tividad, la neutralidad afectiva y el universalismo. La obligacion de cuidar para
los profesionales no tiene que ver, por lo tanto, con el vinculo afectivo previo
o actual, ni con intereses particulares de ningun tipo. Las profesiones, en su
concepcioén clasica, no comparten acepcion de personas.

Ahora bien, el hecho de que haya que cuidar a todos y a todos «como igua-
les» —en cuanto portadores de la condicidn humana— no significa que se tenga
que tratar a todos «por igual». Parece la mejor forma de ser injustos, porque
las necesidades son diferenciadas y también los recursos. En todo caso, como
luego veremos, cuanto mayor vulnerabilidad, mayor exigibilidad de respuesta
desde los cuidados. El cuidado del otro no se guia por el criterio de proximidad
—otro como proéjimo-préximo—, sino, en todo caso, por los criterios comple-
mentarios de universalidad y vulnerabilidad.

«...su dignidad...»

Es algo que le pertenece; por eso se lo reconoce. La dignidad no es algo que se
tiene, como un elemento cuantificable, sino que es algo que se predica del ser.
Radica en su ser y no en su obrar. El ser humano puede actuar de forma indigna
y, a pesar de ello, tiene una dignidad ontoldgica que se refiere a su ser. Digni-
dad que nace por el hecho de ser persona; dignidad que, por lo tanto, asume la
fragilidad consustancial al ser humano y que, desde ahi, permite afirmar que
la fragilidad no le priva de la dignidad, sino que, en todo caso, la visibiliza.

Sin embargo, el concepto de dignidad es de los mas complejos desde el
punto de vista filoséfico.” Para la filosofia platdnica, la persona humana tiene
dignidad porque es un ser dotado de /ogos, es decir, con capacidad para pen-
sar, dialogar y aproximarse a la verdad de las ideas. Para la filosofia teocéntrica
medieval, la dignitas de la persona humana esta justificada por su condicidon de
creatura hecha a imagen de Dios. Para la filosofia renacentista (con Pico della
Mirandola como maximo exponente), la persona se concibe como un ser maxi-
mamente digno por sus capacidades infinitas de desarrollo tanto intelectual
como afectivo... De una forma ya mas sistematica, se suelen hacer algunas pre-

6. Torralba, F. Antropologia del cuidar. Barcelona: Fundacion MAPFRE Medicina / Institut Borja de
Bioeética, 1998.

7. Torralba, F. «Morir dignamente». Bioética i Debat 1998;3(12):1-6.
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cisiones terminoldgicas. Al hablar de dignidad ontolégica —a la que nos refe-
riamos en el primer parrafo de este apartado—, se dice que la persona humana
tiene dignidad sublime por el solo hecho de ser persona humana, o sea, a causa
de su ser. Dignidad que es absoluta, pues no depende de su hacer, sino de
su ser. Al referirnos a la dignidad ética queremos decir que el ser humano ha
de ser tratado como un fin en si mismo, y nunca meramente como un medio;
por lo tanto, no puede ser instrumentalizado. Para otros, lo importante es la
dignidad volitiva: la persona humana es digna precisamente porgue es un ser
libre, y su dignidad se vulnera cuando se vulnera la libertad. Es en el ejercicio
de la libertad donde el ser humano revela su dignidad. La libertad tiene que
ser respetada siempre, incluso en el caso de que comporte la aniquilaciéon del
individuo. Desde esta vision, existe el riesgo de considerar que, si la libertad
fuese la raiz de la dignidad, los individuos actualmente incapaces de ejercer,
en condiciones normales, su libertad, perderian también su dignidad, lo cual
tendria consecuencias nefastas.

En el dmbito al que nos referimos (la obligacién moral de cuidar), probable-
mente reconocer la dignidad puede traducirse como respetar el ser-persona de
los pacientes —humanizar su realidad—, considerarlos como un fin en si mismo
y nunca solo como un medio, y maximizar en lo posible la capacidad de elegir y
decidir por si mismo de la persona en condiciones de precariedad y vulnerabi-
lidad.

«...y su diferencia»

Al reconocer lo comun de todo ser humano (su ser persona), estamos recono-
ciendo su dignidad; pero dejariamos de reconocerla si no fuéramos capaces de
acoger su diferencia. No hay un ser humano igual a otro. Ni en sus necesidades,
ni en sus capacidades y posibilidades. Cuidar sera también, por lo tanto, cono-
cer, aceptar, integrar, expresar y defender la diferencia. En un mundo formal-
mente heterogéneo, pero con tendencia a la uniformidad de normas, usos vy
costumbres, cada dia es mas dificil acoger la diferencia, especialmente aquella
que percibimos como muy disonante de nuestro patréon actual de conducta.
Cuidar desde la acogida de la diferencia es personalizar los cuidados, huir del
«café para todos», del autoritarismo del protocolo. En definitiva, acompanar al
otro en el camino unico y distinto de su propia biografia.

4.3. Fundamentos relacionales:
la relacion clinica

Desde esta perspectiva, sugerimos un desarrollo de la relacidn clinica desde
dos enfoques. El primero, a partir de este mismo modelo del sanador herido. El
segundo, a partir de la propuesta del modelo deliberativo basada en las apor-
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taciones de Ezequiel y Linda Emanuel.® En definitiva, ¢ccodmo y desde dénde me
vinculo con los pacientes y con la familia?

4.3.1. El modelo vincular del sanador herido
Partimos de la siguiente tesis:

1. No es posible acoger la fragilidad y ayudar a curar las heridas de los demas
sin haber acogido antes y cuidado nuestras propias heridas, nuestra propia
vulnerabilidad.

2. A partir del reconocimiento y la integracidén de las propias heridas, seremos
mas capaces de conocer, comprender y acompanar el proceso de curacion
de las heridas del otro. Nuestra propia fragilidad se convierte asi en un mag-
nifico recurso.

3. Si somos capaces de ayudar a la persona a descubrir y potenciar sus pro-
pios recursos, sin por ello negar sus heridas, estaremos logrando que sea la
auténtica protagonista del cambio, apoyando asi su autonomia, disminu-
yendo su dependencia y reconociéndole la profunda dignidad que posee
como ser humano. Todo ello serd también de una enorme riqueza para
nosotros.

Trabajar desde este modelo nos exige, inevitablemente, desarrollar un determi-
nado itinerario personal. La insistencia, en este sentido, tiene una fundamenta-
cion muy simple: el riesgo de huida de la experiencia de sufrimiento del otro es
muy alto, en escenarios tan amenazantes y limites como son los de la cercania
de la muerte. Este recorrido facilitara la consolidacidon de nuestra posicién de
ayuda, paraddjicamente, a partir del reconocimiento de nuestra vulnerabilidad.
Veamos el itinerario personal que proponemos:

Primer paso: identificar las propias heridas:

a) Las que podemos tener como cualquier persona (la inmadurez, la soledad
no querida, los conflictos no resueltos, las sutiles dependencias, las pérdidas
y separaciones, la inseguridad, etc.).

b) Las propias de nuestra profesion o actividad especifica (el miedo ante la
complejidad, la impotencia ante problemas que nos desbordan, etc.).

Segundo paso: aceptarlas como parte de uno mismo y lograr la paz y la sin-
tesis en nosotros mismos con la dimensién «nocturna» de la vida, en un proceso
dificil pero liberador. Se trata de ir mas alld de la simple identificacion y de la
toma de conciencia.

Tercer paso: alimentar la capacidad de pedir y recibir ayuda. Ese reconoci-
miento publico de tu propia fragilidad indudablemente sera un factor de apren-
dizaje de lo que supone estar en el otro lado de la relacidon de ayuda.

8. Emanuel, E. J.; Emanuel, L. L. «Cuatro modelos de la relacion médico-paciente». En: Couceiro,
A. (ed.). Bioética para clinicos. Madrid: Triacastela, 1999, p. 109-126.
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Cuarto paso: el proceso de interiorizacién de esa zona oscura de uno mismo
te ayudara a redescubrir y valorar el fruto de lo positivo que también existe en
tu persona.

Quinto paso: asumir y reconciliarse con las heridas no significa eliminar
necesariamente el sufrimiento, pero si poder cambiar de signo esa realidad,
ilumindndola con un significado que la transforma. De amenaza, a oportunidad
de cambio.

La conciencia de la propia vulnerabilidad, insuperable e inseparable de la
condiciéon humana, es la que posibilita que el sanador no sea insensible a los
sufrimientos ajenos y se comprometa en un acompafamiento al otro, para que
pueda realizar el mismo camino. La clave estd en incorporar a esa relacion la
experiencia de que ambos —el psicoterapeuta y el paciente— son dos sana-
dores heridos y, por lo tanto, dos interlocutores en condiciones de simetria
moral. Dicho de otro modo, la dimensidn del poder acaba creando un valor
psicoterapéutico.

Nuestra propuesta vincular es una relacién de sanador-herido a sanador-he-
rido. Ahora bien, para diferenciarla claramente, veamos la distincidn respecto
de algunas variantes que no estan para nada indicadas:

a) Interaccién terapeuta-sanador a paciente-herido:

¢« Se ignora lo negativo de la propia herida y se encuentra al otro exclusiva-
mente como sufriente, como objeto de nuestros cuidados.

¢ En el fondo, el clinico se presenta como salvador, asumiendo la responsabi-
lidad del problema del otro.

¢« Disminuye la capacidad de respuesta del otro, bloqueandole sus recursos
internos positivos.

¢« Se dan consejos no pedidos, se proponen soluciones inmediatas, etc. En el
fondo, se proyectan los consejos que se darian a si mismos.

¢ Enfoque tipicamente paternalista.

« Este enfogue genera dependencia y una gran indefensién, pues no ayuda a
articular ni a desarrollar los recursos del otro.

¢ Eso si, los clinicos acaban viviéndose como imprescindibles.
b) Interaccion terapeuta-herido a paciente-herido:

¢« Se responde al sufrimiento del otro limitdndose a compartir las penas y el
dolor.

¢« Se afade el propio sufrimiento al del otro con el objetivo de mostrar soli-
daridad y cercania con él, coincidiendo Unicamente a nivel de herida. Dos
heridas que se juntan solo producen infecciones.

« Conducta técnicamente «sim-patica», que lleva, en la identificacion con la
herida del otro, a confirmar o agravar el sentimiento de impotencia vivido
por ambos.
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c)

a)

El clinico no ayuda al otro a utilizar sus recursos, porque tampoco él utiliza
los suyos.

Frecuente en algunos voluntarios o terapeutas muy noveles.
Interaccién terapeuta-sanador a paciente-sanador:

Visidn maniaca: «Yo estoy bien, tu estas bien». Se niega la experiencia real
de herida y de sufrimiento del otro, pero también la propia. Negacién nor-
malmente desadaptativa.

El clinico se centra tan solo en sus capacidades, sin ayudar a sanar la herida
del paciente.

Como si el problema, en realidad, no existiera: «No te preocupes, eso no es
nada, ya pasod, tu puedes con eso y con mas, lo que tienes que hacer es no
pensar en ello...».

Interaccion terapeuta-sanador herido a paciente-sanador herido:

Mis capacidades conectan con tus heridas. Mi formacidn, mi experiencia,
etc. pueden ayudar a curar o calmar tus heridas.

Mis capacidades conectan con las tuyas para redimensionarlas, y a la inversa,
tus recursos son fuente de inspiracion y desarrollo de los mios.

Tus capacidades entran en contacto con mis heridas, para que estas sean
atendidas. Tu recorrido puede ser fuente de sanacién de mis heridas.

Nuestras heridas no entran en contacto, en la medida en que solo se rein-
fectarian. Mi herida no contaminara la tuya, pero se colocara junto a ti como
presencia y comprension.

Apelando a las fuerzas curativas presentes en la propia persona, el tera-
peuta sabe integrar lo negativo y, reconcilidndose con los propios limites, se
deja tocar por la tragedia del otro desde la sensibilidad y la apertura propia
de quien se siente limitado.

La persona es comprendida en su sufrimiento, pero es interpelada en cuanto
a los recursos personales.

Mi sanador no correrd a salvar tu sensacidon de impotencia, pero apelara a
las fuerzas sanadoras que estan presentes en ti.

Me volveré sensible a la herida del otro, pero no mostrandole necesa-
riamente mis propias heridas, sino desde la experiencia del sufrimiento
reconciliado y las actitudes que de ahi surjan (comprension, sentido de la
esperanza, etc.).

Mi poder curativo no puede sanar tu herida, es uno mismo quien debe
sanarla, con la ayuda de otros para reconocerla, para reconciliarse con ella
y para utilizar los recursos.
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4.3.2. El modelo vincular deliberativo

Emanuel y Emanuel® describen, en un articulo ya cldsico, cuatro estilos de rela-
cion clinica: paternalista, informativo, interpretativo y deliberativo. Los defini-
mos muy brevemente:

a) Paternalista. Ya lo hemos descrito: «Todo para el paciente pero sin el

b)

o)

d

A

paciente». Tiene en su base la concepcién del paciente como alguien sufi-
cientemente débil como para no saber qué le conviene y como para nece-
sitar ser protegido. Es la exacerbacion tendenciosa y perversa del principio
de beneficencia. No es un modelo afectivo de relacidon (protejo cuidadosa-
mente al paciente...), sino que es un modelo de relacidon de poder.

Informativo. Tiene en su base la concepcién del paciente como alguien
perfectamente auténomo desde el punto de vista moral. Por lo tanto, mi
obligaciéon para con él es informarle claramente de las alternativas terapéu-
ticas indicadas y seguir su parecer. Si el paciente manifiesta incertidumbres,
miedos, etc., el profesional intenta no intervenir, con la excusa de no media-
tizarlo y, en consecuencia, no manipularlo en su decisién. Es la exacerba-
cion tendenciosa y perversa del principio de autonomia. No es un modelo
respetuoso, aunque se plantee como tal, porque no respeta el derecho a la
duda o al miedo, ni la necesidad de ser acompafnado en esos momentos de
oscuridad. Suele ser un modelo desde el que el profesional se protege, para
conectar con los datos informativos y con las decisiones tomadas, pero no
con el escenario de incertidumbre y angustia que hay a su alrededor. Modelo
muy en boga, desafortunadamente.

Interpretativo. Mucho mas habitual de lo que pensamos. En este caso, no
se aplica lo que el profesional entiende que es mejor para ese paciente con-
creto, como seria el modelo paternalista. Lo que plantea es que el profesio-
nal interpreta lo que necesita el paciente, en funcién de dos variables: 1) la
experiencia con docenas de pacientes con las mismas patologias o carac-
teristicas; 2) el amplio conocimiento que tiene del paciente y de su entorno.
Es decir, el profesional «lee» lo que el paciente necesita, pero no delibera
con él sobre ello, entre otras muchas cosas porque entiende que eso seria
someterlo a un malestar anadido e indeseable. Es muy tipico de aquellos
profesionales que, en realidad, temen la comunicacién dificil con los pacien-
tes, especialmente con aquellos que pueden tener criterio propio y distinto
del del profesional, y de profesionales que esperan a tomar decisiones com-
plicadas en un momento en el que los pacientes ya no estan en condiciones
de poder hablar a fondo sobre ello (por agotamiento o por dificultades cog-
nitivas). Es un modelo muy evitativo.

Deliberativo. Es el que proponemos. Desde aqui, se entiende que el propio
paciente puede estar revisando (para confirmar o para generar cambios)
su propia escala de valores, precisamente porque estd cambiando el esce-

9. Emanuel, E. J.; Emanuel, L. L. Op. cit.
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nario y, por lo tanto, puede decidir alterar sus prioridades. Como es obvio,
esto ocurre en un contexto dificil y a veces amenazante, y por ello necesita
compaferos de viaje —los profesionales, al menos— que le permitan hablar,
a su estilo, de medios y fines, de dudas, de ambigliedades, de miedos... En el
fondo, desde este modelo se permite y se promueve una consideracion del
otro como interlocutor valido en condiciones de simetria moral; es decir, el
reconocimiento del otro como sujeto que puede gestionar, con los apoyos
precisos, su propia vida. Ahora bien, nos exige, como minimo, herramientas
comunicativas que faciliten lo denominado comunicacion dificil.

Conclusiones

Un psicoélogo que trabaje en CP tiene la responsabilidad de preguntarse por los
fundamentos antropoldgicos, éticos y relacionales con los que va a realizar su
trabajo, independientemente de la teoria o escuela psicoldgica desde la que el
profesional enfoque sus intervenciones. La respuesta no tiene por qué coincidir
necesariamente con los fundamentos que aqui proponemos o con esta misma
formulacién. Una vez mas, planteamos que las preguntas son tan necesarias
como las respuestas. Si el profesional no se ha cuestionado explicitamente las
bases, el riesgo de huir ante la complejidad e intensidad de las experiencias
limites con las que se encontrard va a ser muy alto.

El encuentro humano (y mas en condiciones limites) es tan apasionante
como dificil. Aparecen la fragilidad y el sufrimiento inherentes a la condicidn
humana, los recursos y las heridas, la dignidad y la diferencia, y su necesidad de
reconocimiento. Y todo ello generard un vinculo que puede servir para emanci-
par y reconocer al otro como sujeto o, por el contrario, para humillar y recono-
cer al otro Unicamente como objeto de nuestro cuidado.
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Cap. 5

Situacidon de enfermedad
avanzada. Identificacidon de
los pacientes oncoldgicos
Yy ho oncoldgicos

y transiciones al final

de la vida

Jordi Amblas Novellas

Agneés Calsina Berna

Introduccion

Las personas con enfermedades cronicas avanzadas suelen presentar nece-
sidades de atencidn compleja, determinada tanto por la coexistencia de mul-
tiples enfermedades y condiciones crénicas, como por el comportamiento
dindmico y la respuesta heterogénea a los tratamientos. En este contexto, la
atencién centrada en el paciente requiere, en primer lugar, de una valoracién
multidimensional como herramienta basica para el diagndstico situacional,
teniendo en cuenta que estas necesidades de atencién van mas alla de la valo-
racion fisica y deben contemplar todas las dimensiones de la persona (fisica,
practica, emocional, familiar, social y espiritual). Esta valoracién global es el
punto de partida para el posterior proceso de toma de decisiones compartida,

1.  Amblas-Novellas, J.; Espaulella, J.; Rexach, L.; Fontecha, B.; Inzitari, M.; Blay, C. et al. «Frailty,
severity, progression and shared decision-making: A pragmatic framework for the challenge of
clinical complexity at the end of life». Eur Geriatr Med 2015;6(2):189-194.
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que precisara ineludiblemente una buena comunicacidén bidireccional entre los
profesionales, el paciente y su familia.

Una de las necesidades basicas en la atencidn al final de la vida?” es el abor-
daje sintomatico, del que cabe destacar los siguientes aspectos:

¢ Es imprescindible realizar una valoracién global que permita orientar el
tratamiento, con un abordaje etioldgico del factor precipitante si es pre-
ciso. La frecuencia y el tipo de sintomas dependen de cada enfermedad. Es
necesario elaborar un plan terapéutico global, fijlando objetivos razonables
Yy progresivos.

¢ El manejo de la informacién y la comunicacién tiene un papel central en la
atencidén a las personas en situacion de final de vida. En la evaluaciéon de los
pacientes en situaciones de cronicidad, es importante repasar un listado
de sintomas de forma sistematica, dado que en ocasiones se asume que el
paciente no presenta algunos de los sintomas cuando en realidad no se le
ha preguntado por ellos.

¢ Teniendo en cuenta que la situacion de final de vida es muy dindmica, con
cambios bruscos en el estado de salud que descompensan la situacién del
paciente y la familia, y que generan una gran demanda de atencidn, es muy
importante una actitud del equipo sanitario preventiva y flexible, siendo
imprescindible realizar una monitorizacién de los sintomas.

Asi pues, la complejidad de la atencidon es también multifactorial: empieza en
la identificacion de la situacidn de final de vida —en la que nos centraremos
en el presente capitulo—, pasa por un abordaje sintomatico adecuado y alcanza
hasta la planificacién.

El caso de Juana puede ilustrar lo que se acaba de comentar.

«Juana tiene 81 afos y presenta una estenosis adrtica severa. Ademas,
padece una diabetes mellitus tipo 2 con vasculopatia periférica (que condiciona
una Ulcera arterial de evolucién térpida), una neoplasia de mama en tratamiento
hormonal y una demencia tipo alzhéimer en fase moderada (GDS 5). Vive con
su marido y no tienen hijos. En el Ultimo aflo ha tenido tres ingresos por exacer-
baciones de su enfermedad cardiaca, que han condicionado progresivamente

2. Gomez-Batiste, X. «Conceptos generales y definiciones». En: Porta-Sales, J.; GOmez-Batiste,
X.; Tuca, A. (ed.). Manual de control de sintomas en pacientes con cancer avanzado y terminal.
Madrid: Enfoque Editorial, 2013, p. 11-20.

3. Saunders, C. «La filosofia del cuidado terminal». En: Saunders, C.; Ayuso, F. (ed.). Cuidados en
la enfermedad maligna terminal. Barcelona: Salvat, 1980.

4. WHO. Definition of Palliative Care. Disponible en: <www.who.int/cancer/palliative/definition/en>

5. McNamara, B.; Rosenwax, L. K;; Holman, C. D. J. «A method for defining and estimating the
palliative care population». J Pain Symptom Manage 2006;32:5-12.

6. Currow, D. C.; Abernethy, A. P.; Fazekas, B. S. «Specialist palliative care needs of whole popula-
tions: a feasibility study using a novel approach». Palliat Med 2004;18:239-247.

7. Gonzdlez-Barboteo, J. «Aproximacién al tratamiento paliativo del enfermo con enfermedad
oncoldgica avanzada». Rev Cancer 2013;27:127-137.
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su funcionalidad. Requiere un caminador para desplazarse y practicamente no
sale de casa. En el ultimo mes ha sufrido dos caidas (que han motivado un
aumento de la dependencia funcional) y pérdida de peso condicionada por la
aparicion de disfagia y delirium.»

5.1. Necesidad de identificacion

Ante la dificultad que presentan los profesionales para actuar en momentos
de incertidumbre, en que no se conoce con certeza el prondstico exacto de
las personas, clasicamente se han realizado multiples estudios con el objetivo
de determinar escalas centradas en el prondstico de los pacientes, y no en sus
necesidades. Con ello, al hablar practicamente de forma exclusiva sobre pro-
nostico, se habia centrado la atencidon en aquellas personas para las que el final
de vida ya parecia inevitable, incluso en ocasiones apareciendo los cuidados
paliativos en personas en situacion de agonia.

Este hecho es fruto de la paralisis prondstica, ante la incertidumbre pronds-
tica («¢Realmente estd Juana en situacién de final de vida?», «¢Qué trayectoria
clinica es esperable que presente?»). Los profesionales tienden a responder con
atencién dicotdmica («éEs candidata a tratamiento curativo o paliativo?»). La
razén fundamental de este hecho radica en la visién tradicional de creer que
los objetivos de curar y prolongar la vida son incompatibles con los de dismi-
nuir el sufrimiento y mejorar la calidad de vida. Esta visidon dicotdmica (fig. 1.A)
conlleva que, en ocasiones, los pacientes con enfermedades avanzadas reciban
tratamientos desproporcionados en relacion con la situacidn clinica que pre-
sentan, y que no se inicien los tratamientos con objetivo sintomatico hasta que
el prondstico estd muy claro y la muerte es inminente.®

«Dada la situacion de enfermedad de érgano avanzada, la vulnerabilidad
en las areas cognitiva y del aparato locomotor, y la aparicion de sintomas mal
controlados y sindromes geriatricos, es licito pensar que Juana pueda estar
en situacion de final de vida. La cuestidn es: éSeguro que estd en situacion de
final de vida? ¢Es imprescindible saber con toda seguridad el prondstico de la
paciente? éQué hacemos? é¢Cdmo lo hacemos?»

Un abordaje clinico racional de los pacientes con enfermedades y condicio-
nes crénicas avanzadas precisa dos condiciones que deberian ser ineludibles y
complementarias:

1. Del prondstico a la necesidad: frente a esta vision dicotdmica, se propone
un enfoque progresivo (fig. 1.B), en el que la atencidén paliativa es ofrecida
a medida que se van desarrollando las necesidades, ya estén relacionadas
estas con las enfermedades, con las caracteristicas individuales de cada
persona o con el entorno familiar o de apoyo.

8. Murray, S. A.; Boyd, K.; Sheikh, A. «Palliative care in chronic illness». BMJ 2005;330:611-612.
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2. El segundo aspecto importante para tratar de forma adecuada a estos
pacientes es comprender las bases clinicas gque condicionan el proceso
hacia el final de la vida, no tanto con el objetivo de perfeccionar la exac-
titud prondstica, sino con el propdsito de poder identificar, idealmente de
forma precoz, a aquellos pacientes que puedan beneficiarse de un modelo
de atencion basada en sus necesidades.

A

Tratamiento
potencialmente Cuidados paliativos
curativo

»
>

Tiempo Muerte

Tratamiento
potencialmente
curativo

Atencién paliativa (dimension
fisica, emocional, social y
espiritual)

Duelo

»
'

Tiempo Muerte

Figura 1. Atencién dicotdmica versus atencién progresiva. (Adaptada de Lynn, J.;
Adamson, D. Living well at the end of life. Adapting health care to serious chronic
illness in old age. Washington: Rand Health, 2003.)

Bases clinicas para la identificacién de pacientes en situacién de
final de vida: severidad, progresion, fragilidad

Tal y como se ha comentado previamente, se han realizado estudios con el fin
de identificar a los pacientes en el final de la vida, centrandose en hallar crite-
rios de gravedad en érganos gque han mostrado poca capacidad prondstica a
medio plazo, con poca precision, ademas, para pacientes geriatricos.®

9. «A controlled trial to improve care for seriously ill hospitalized patients. The study to un-
derstand prognoses and preferences for outcomes and risks of treatments (SUPPORT). The
SUPPORT Principal Investigators». JAMA 1995;274:1591-1598.
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Dada la poca capacidad prondstica de estos criterios o instrumentos, se ha
ido estudiando la importancia de otras condiciones, tales como la dependencia
funcional,’® la desnutricidn," las infecciones recurrentes y el uso de recursos
sanitarios,>'® asi como algunos sindromes geridtricos' como delirium, disfagia,
Ulceras por decubito y caidas de repeticion.

Con el objetivo de facilitar el abordaje conceptual de los indicadores de final
de vida, se proponen los conceptos de severidad y progresién'™ como ejes ver-
tebradores de la medida de las distintas variables. Asi, podriamos afirmar que
la situacidn de final de vida viene determinada tanto por el grado de severidad
y la progresidén de las enfermedades como, especialmente, por la suma de las
condiciones cronicas generales, que cada vez se perfilan mas como los mar-
cadores mas fiables de situacidon avanzada, sobre todo en poblacién de «perfil
geriatrico».’® Todo ello determina el grado de fragilidad: cuantos mas criterios
de severidad y mayor velocidad de la progresién de cada una de las condicio-
nes, mas avanzada sera la fragilidad.

Severidad

El concepto de severidad hace referencia a los criterios de gravedad de cada
enfermedad crdnica, que son aquellos que determinan el umbral de una disfun-
cion organica lo suficientemente avanzada como para condicionar el pronds-
tico global del paciente.

«En el caso de Juana, constatamos que presenta una estenosis adrtica con
criterios de severidad, y que, si se desestiman las opciones intervencionistas,
esta enfermedad probablemente condicionara su pronodstico. ¢Pero su pronds-
tico vendra determinado solo por esa circunstancia? {¢Qué papel desempefan
su comorbilidad (diabetes mellitus tipo 2, neoplasia de mama y demencia tipo
alzhéimer) y las demas condiciones créonicas?»

Aungue la comorbilidad habia sido considerada clasicamente como un factor
decisivo para los resultados de salud, desde la vision prondstica es mas deter-

10. Lunney, J. R.;; Lynn, J.; Foley, D. J.; Lipson, S.; Guralnik, J. M. «Patterns of functional decline at the
end of life». JAMA 2003;289:2387-2392.

1. Mduhlethaler, R.; Stuck, A. E.; Minder, C. E.; Frey, B. M. «The prognostic significance of pro-
tein-energy malnutrition in geriatric patients». Age Ageing 1995;24:193-197.

12. Mitchell, S. L.; Teno, J. M.; Kiely, D. K.; Shaffer, M. L.; Jones, R. N.; Prigerson, H. G. et al. «The
clinical course of advanced dementia». N Eng/ J Med 2009;361:1529-1538.

13. Fischer, S. M.; Gozansky, W. S.; Sauaia, A.; Min, S. J,; Kutner, J. S.; Kramer, A. «A practical tool
to identify patients who may benefit from a palliative approach: the CARING criteria». J Pain
Symptom Manage 2006;31:285-292.

14. Kane, R. L.; Shamliyan, T.; Talley, K.; Pacala, J. «The association between geriatric syndromes
and survival». J Am Geriatr Soc 2012;60:896-904.

15. Espaulella, J.; Arnau, A.; Cubi, D.; Amblas, J.; Yanez, A. «Time-dependent prognostic fac-
tors of 6-month mortality in frail elderly patients admitted to post-acute care». Age Ageing
2007;36:407-413.

16. Yourman, L. C.; Lee, S. J.; Schonberg, M. A.; Widera, E. W.; Smith, A. K. «<Prognostic indices for
older adults: a systematic review». JAMA 2012;307:182-192.
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minante contar con criterios de severidad de una enfermedad principal que el
numero de enfermedades concurrentes que pueda tener el mismo paciente.”

El concepto de severidad también es aplicable a los marcadores mas glo-
bales (funcionales, cognitivos, nutricionales, sindromes geriatricos, sintomas,
necesidades de apoyo social, etc.), que habitualmente son los indicadores mas
determinantes de final de vida, al menos en los pacientes geriatricos. Entre los
marcadores de severidad global con valor prondstico independiente de morta-
lidad, cabe destacar la situacién funcional y nutricional de los pacientes.

«En el caso de Juana, su comorbilidad (diabetes, neoplasia de mama y
demencia en fase moderada) por si sola probablemente no condicionaria sig-
nificativamente su prondstico si estuviera controlada mediante un plan tera-
péutico adecuado. Sin embargo, la gran novedad con respecto a otras veces
que tuvo que ingresar es que ahora presenta deterioro funcional en contexto
de caidas, parametros de desnutricidn, aparicion de disfagia y disfuncién cog-
nitiva en forma de sindrome confusional. Ante estas mismas circunstancias,
anteriormente su marido no tenia problemas en su rol de cuidador principal,
pero ahora podria ser distinto.»

Asi, la valoracion de la severidad permite contar con una visidn estatica (una
«foto») para hacernos una idea de cémo de afectado o avanzado puede estar
un paciente en relacion con sus enfermedades y condiciones crénicas. Pero un
paciente puede presentar criterios de severidad que se mantengan constantes
en el tiempo; por ejemplo, un paciente con un ictus grave que le condiciona
una dependencia funcional importante establecida, pero que no progresa. Por
ello, en el abordaje de las personas con enfermedades crdnicas avanzadas es
importante completar esta visién mas estatica con una visién dindmica, contex-
tualizando la «instantdnea» de severidad en la suma de fotogramas que deter-
minan la «pelicula» del final de la vida. Este es el concepto de progresion.

Progresién

Los criterios de progresidon aportan la vision dindmica necesaria para valorar la
respuesta o refractariedad al plan terapéutico especifico para un paciente con-
creto, de modo que nos permite conocer si estamos ante una situacion de enfer-
medad avanzada, pero estable, o nos encontramos ante un proceso en franca
progresion (las variables que persisten en el tiempo son las que tienen mayor
valor predictivo). La valoracion de la progresiéon de las variables es lo que per-
mite certificar que la aproximacién prondstica ha sido adecuada, hasta el punto
de poder afirmar que la falta de respuesta a un tratamiento adecuado es indi-
cador de irreversibilidad y, por lo tanto, indicativo de situacién de final de vida.

En el dmbito poblacional, el comportamiento dindmico de los pacientes per-
mite definir las trayectorias clinicas de final de vida,’® que son modelos concep-

17. Extermann, M. «Measuring comorbidity in older cancer patients». Eur J Cancer 2000;36:453-471.

18. Lunney, J.R; Lynn, J.; Foley, D. J,; Lipson, S.; Guralnik, J. M. «Patterns of functional decline at the
end of life». JAMA 2003;289:2387-2392.
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tuales que explican las diferencias de comportamiento entre los pacientes al
final de la vida. Estas trayectorias definen un modelo simplificado que facilita
la comprensidn de la evolucidn y de la compleja realidad de estos pacientes.
De este modo, para el ultimo afo de vida de los pacientes con enfermedades
crdnicas progresivas se han descrito tres trayectorias clinicas distintas (fig. 2):

1.

Una trayectoria (A) tipicamente asociada al cancer, caracterizada por una
fase de cierta estabilidad o declinar lento, interrumpida por un deterioro
marcado en las ultimas semanas (a partir del momento en que empieza a no
haber respuesta al tratamiento especifico). La literatura sobre la progresion
de la enfermedad sugiere que la identificacion del punto a partir del cual un
paciente inicia su etapa de final de vida es relativamente menos dificil en
el paciente oncoldgico: los pacientes con cancer tienden a experimentar de
forma mas clara un declinar de su enfermedad, mientras que los pacientes
no oncoldgicos presentan un curso de enfermedad menos predecible carac-
terizado por multiples cambios.

Una trayectoria (B) asociada a pacientes con enfermedad de érgano (espe-
cialmente insuficiencia cardiaca y enfermedad pulmonar crdnica, pero
también hepatica, renal, etc.), caracterizada por un declinar gradual, con
episodios de deterioro agudo asociados a crisis u hospitalizaciones (habi-
tualmente relacionadas con procesos intercurrentes, pero también con la
progresion de la enfermedad) y recuperacion parcial, con una vuelta gra-
dual o aproximada al estado anterior mediante el tratamiento administrado.
En este grupo es mas dificil predecir en cudl de esas exacerbaciones llegara
el momento de la muerte, que puede acontecer en una de las crisis 0 por un
deterioro progresivo de la funcién del érgano. Por este motivo, las personas
con insuficiencia cardiaca, por ejemplo, parecen tener menos conocimiento
de su diagnostico y prondstico, probablemente debido a la dificultad en
la predicciéon y a la poca disponibilidad para plantear el tema por falta de
comunicacion abierta con los profesionales sanitarios.'

Una trayectoria (C) de enfermedad por declinar progresivo (cldsicamente
asociada a demencia o en ancianos con predominio de vulnerabilidad o fra-
gilidad), con un deterioro mas lento y mantenido asociado a pérdida de
reserva en distintos dominios: funcional, nutricional, cognitivo, etc. Este
deterioro puede estar precipitado por procesos intercurrentes (a veces
«menores») que condicionan una pérdida de reserva de salud por acumulo
de déficits. La muerte, muchas veces dificilmente previsible, suele venir pre-
cipitada por una enfermedad aguda, como por ejemplo una neumonia o una
fractura de fémur.

. Murray, S. A,; Boyd, K.; Kendall, M.; Worth, A.; Benton, T. F,; Clausen, H. «Dying of lung cancer

or cardiac failure: prospective qualitative interview study of patients and their carers in the
community». BMJ 2002;325:929.
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Figura 2. Trayectorias de final de vida. A) Trayectoria asociada a cancer. B) Trayectoria
asociada a enfermedad de érgano. C) Trayectoria asociada a demencia/predominio de
fragilidad. (Adaptada de Lunney, J. R. et al.)"®

Aproximadamente un tercio de todas las muertes siguen la trayectoria de enfer-
medad de 6rgano, otro tercio se corresponden con la trayectoria de pacientes
con demencia o vulnerabilidad, una cuarta parte de los pacientes presentan la
trayectoria de enfermedad oncoldgica y, por ultimo, una doceava parte mueren
de muerte subita.?° Algunas enfermedades pueden seguir ninguna, alguna o
todas las trayectorias.

20. Murray, S. A.; Kendall, M.; Boyd, K.; Sheikh, A. «lliness trajectories and palliative care». BMJ 2005;
330:1007-1011.
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«En el caso de Juana, por ejemplo, parece ser que hasta el momento en su
evolucién ha predominado el patrén de enfermedad de érgano avanzada (tres
ingresos por exacerbaciones en un aflo), aunque en la aparicién de deterioro
funcional, nutricional y cognitivo progresivo podemos percibir una trayectoria
de declinar progresivo. Es dificil saber, en el momento actual, si descubriremos
gue la neoplasia de mama dejoé de responder al tratamiento hormonal y se trata
de una enfermedad diseminada que condicionara una trayectoria progresiva
mas rapida, propia de la enfermedad oncoldgica. En todo caso, es evidente
gue su situacion clinica esta en progresiéon, y que la ausencia de respuesta a
un plan terapéutico adecuado y proporcionado, que tenga en cuenta todos los
problemas activos detectados, serd una sefial inequivoca de mal prondstico.»

Las ventajas del abordaje del final de la vida desde el analisis de las trayec-
torias son multiples, dado que este permite a los profesionales plantearse si
las intervenciones que se estan realizando son proporcionales a su situacion
evolutiva. Ademas, el conocimiento de la trayectoria por parte del paciente
transmite sensacion de control con respecto a la enfermedad. Asimismo, puede
ayudar al didlogo con el paciente y la familia para facilitar el proceso de infor-
macion sobre las expectativas de vida, propiciando el empoderamiento del
paciente y la familia, asi como en la toma de decisiones de los clinicos. Por
ultimo, el analisis de estas trayectorias pone sobre la mesa el debate de hasta
gué punto los distintos modelos de atencidn seran apropiados para personas
con diferentes trayectorias de enfermedad. El modelo de cuidados paliativos
tipico del paciente con cadncer podria no ser apropiado para personas con una
trayectoria de enfermedad de érgano o demencia. En las trayectorias clinicas
de enfermedades distintas del cadncer, ademadas de caracterizarse por una mayor
incertidumbre prondstica, las necesidades de atencion paliativa suelen ser mas
prolongadas, pero menos intensas, y probablemente requieran un modelo de
atencioén paliativa adaptado a sus peculiaridades.

«iPero cdmo saber si Juana tiene suficiente «grado de reserva» para hacer
frente a sus problemas de salud actuales, existiendo una posibilidad plausi-
ble de reversibilidad si se intensifica el tratamiento? Y si estamos ante una
paciente con una «reserva critica» y alta vulnerabilidad, en la que es preferible
evitar las intervenciones agresivas no orientadas exclusivamente a mejorar el
control sintomatico? ¢Qué factores hay que tener en cuenta para elaborar una
propuesta de intervencion?»

La respuesta a estas preguntas, habituales en la toma de decisiones para los
pacientes en situaciéon de final de la vida, las encontramos en el concepto de
fragilidad.

Fragilidad

A medida que las personas envejecen, tienden a acumular enfermedades y
situaciones cronicas que implican disfunciones en los distintos sistemas de su
fisiologia, condicionando finalmente déficits que se manifiestan a nivel funcio-
nal, cognitivo y nutricional, entre otros (disfagia, estrefiimiento y dificultades en
el manejo sintomatico, pudiendo aparecer problemas en la esfera social).
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Dicho de otro modo, si cuando nacemos contamos con un «depdsito» lleno
de salud, a medida que se acumulan enfermedades y condiciones crdnicas este
depdsito se va vaciando, y cuanto mas vacio estd, mas vulnerables nos mos-
tramos a nuevas enfermedades y mas probabilidades tenemos de morir. Sin
embargo, no todas las personas acumulan los mismos déficits ni a la misma
velocidad, y no todas las personas de la misma edad cronoldgica presentan el
mismo riesgo de morir: a menudo constatamos que alguno de nuestros pacien-
tes de 80 anos «parece que tenga 60», pero también que alguno de los de 60
anos, debido frecuentemente al acumulo de enfermedades, «parece que tenga
80». Esta edad bioldgica real de una persona, proporcional a su «reserva de
salud», y que condiciona su grado de vulnerabilidad, es la fragilidad.

Entendida como una situacidn clinica multidimensional, la fragilidad se
define como un estado de alta vulnerabilidad que situa al individuo en una
situacion de alto riesgo de malos resultados de salud, y estd asociada a menor
supervivencia, en especial cuando es avanzada y progresiva.?' El concepto de
fragilidad no responde a una situacion clinica independiente, sino que podria
considerarse un indicador general y transversal de mortalidad, mas alld de la
trayectoria de enfermedad del paciente.

Existen distintas herramientas para medir la fragilidad que no son el objetivo
del presente manual.

Transiciones: primera transicién, segunda transicion

Ante situaciones como la de Juana, es interesante el enfoque conceptual pro-
puesto por Boyd y Murray,?? que diferencia dos transiciones al final de la vida:
una primera transicion de aproximaciéon paliativa progresiva y una segunda
transicidon cuando se entra en situacion de Ultimos dias y agonia (fig. 3).

Tratamiento
potencialmente
curativo

Buen Situacion de
estado ultimos dias
de salud y agonia
Necesidad

progresiva de
atencion paliativa

>

Primera transicion

—>
Segunda transicién

Figura 3. Doble transicidon en la aproximacioén paliativa en la atencién al final de la
vida. (Adaptada de Boyd K. et al.)*?

21. Searle, S. D.; Mitnitski, A.; Gahbauer, E. A; Gill, T. M.; Rockwood, K. «A standard procedure for
creating a frailty index». BMC Geriatr 2008;8:24.

22. Boyd, K,; Murray, S. A. «Recognising and managing key transitions in end of life care». BMJ
2010;341:c4863.
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Primera transicidon: éPodria ser que Juana muriera en los préximos
meses o dentro del afo préximo?

En esta primera transicion, identificamos a los pacientes que pueden empezar
a beneficiarse de aspectos de atencidn paliativa. Esta identificacién deberia
realizarse de forma proactiva, precoz y universal, y para ello son utiles los ins-
trumentos especificos disefados con fines de cribado poblacional, entre los
gue destacan el NECPAL CCOMS-IC0O®,% el Prognostic Indicator Guidance
- Gold Standards Framework (PIG-GSF)?* y la Supportive and Palliative Care
Indicators Tool (SPICT).?> Este cribado poblacional tiene como objetivo funda-
mental abrir una perspectiva de enfoque paliativo no dicotémico y progresivo
afnadido al convencional, y es el paso previo a una valoracidon multidimensional
individualizada.

«En el caso de Juana debemos plantearnos: {Realmente estamos ante una
situacion irreversible? éNo es candidata a tratamiento invasivo de su valvulo-
patia? {Estd optimizada la medicacidn para el tratamiento de su insuficiencia
cardiaca? ¢Su diabetes y la Ulcera han recibido el tratamiento adecuado? ¢El
entorno de soporte es suficiente? ¢Puede empezar a beneficiarse de la aproxi-
macidn paliativa?»

Una vez sabemos que es factible pensar que una persona puede estar en
situacioén de final de vida, desde el punto de vista del abordaje clinico propone-
mos realizar una revision sistematica y periddica del plan terapéutico, ajustado
a la situaciodn, los valores y las necesidades del paciente.

Segunda transicién: éEsta Juana «lo bastante enferma» como para
poder morir en los préximos dias o semanas?

Esta segunda transiciéon supone el punto de inflexidn en el que decidiremos

priorizar estrictamente el tratamiento sintomatico y donde confluyen todas las

trayectorias de final de vida. La identificacion de la entrada en esta segunda

transicion se basa en la valoracion clinica. Puede ser de ayuda (también en el

caso de Juana) plantearnos las siguientes cuestiones:

» {Podria haber entrado en situaciéon de ultimos dias? Los indicadores clinicos
gue lo sugieren son el encamamiento, las dificultades para mantener la via
oral, el aumento de la somnolencia, etc.

« JEra esperable que la paciente presentara este deterioro? éSe han des-
cartado causas potencialmente reversibles que lo justifiquen? Esto incluye

23. Goémez-Batiste, X.; Martinez-Muioz, M.; Blay, C.; Amblas, J.; Vila, L.; Costa, X. et al. «ldentifying
patients with chronic conditions in need of palliative care in the general population: develop-
ment of the NECPAL tool and preliminary prevalence rates in Catalonia». BMJ Support Palliat
Care 2013;3:300-308.

24. Prognostic Indicators Guidance at the Gold Standards Framework [Internet]. Disponible en:
<www.goldstandardsframework.nhs.uk>

25. SPICT (Supportive & Palliative Care Indicators Tool) [Internet]. Disponible en: <http:/www.
spict.org.uk>

Cap. 5. Situacién de enfermedad avanzada. Identificacion de los pacientes oncoldgicos y no oncolégicos | 101
y transiciones al final de la vida



infecciones, deshidratacidn, alteraciones metabdlicas o bioquimicas, farma-
cos, anemia, estrefimiento, depresidn, etc.

* <{Seria inapropiado administrar tratamientos para intentar prolongar la vida
de la paciente? Esto podria deberse a la futilidad del mismo o por voluntad
del propio paciente, segun sus directrices.

Si la respuesta a estas cuestiones es afirmativa, serd adecuado priorizar el
tratamiento basicamente con un objetivo sintomatico. Si tenemos dudas de
hallarnos realmente ante una situacién de ultimos dias, puede ser apropiado
realizar una prueba terapéutica durante 24-48 horas y revalorar segun la evo-
lucion.

Conclusiones

La atencion de los pacientes con enfermedades avanzadas requiere conocer
los aspectos clinicos, éticos y organizativos que puedan responder con mayor
efectividad a sus necesidades. Uno de estos aspectos clinicos relevantes con-
siste en la identificacidon precoz de estas personas, intentando huir de la aten-
cién dicotdmica, fruto de la incertidumbre prondstica. La clave estd en intentar
detectar personas con necesidades especificas, mas que intentar extremar la
exactitud prondstica.

Dentro de este planteamiento amplio e inclusivo de la atencién paliativa, es
util el escenario de dos transiciones: una primera transicion marcada por un
proceso de entrada en situacién de final de vida, en la que el abordaje debe
ir orientado a la deteccién proactiva y a la elaboracion de un plan asistencial
basado en una valoracién multidimensional, y una segunda transicién mas cen-
trada estrictamente en el abordaje sintomatico, donde la visién clasica de los
cuidados paliativos sigue vigente.

Por ultimo, para el proceso de toma de decisiones es importante com-
prender las bases clinicas que condicionan el proceso hacia el final de la vida.
Con el objetivo de facilitar el abordaje clinico, los conceptos de severidad (de
enfermedades y condiciones crdnicas) y progresion (que determina las tra-
yectorias de final de vida) facilitan una aproximacién racional a las variables
gue establecen el grado de fragilidad, que es el camino comun hacia el final
de la vida.
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Modelos de encuadre
en cuidados paliativos

Jorge Maté Méndez

Jesus Gonzalez-Barboteo

Introduccion

La presencia de psicélogos en los equipos de cuidados paliativos no siempre
ha sido aceptada, en la practica, de forma pacifica: se ha pasado del «Faltaria
mas» tedrico al «<Pues va a ser que no»' de las decisiones de los planificadores y
gestores. La razon formal que se solia dar era la insuficiencia de recursos, pero
la fundamentacidén real normalmente tenia que ver con una visidon mas medi-
calizada de la intervencion (médico-enfermera) y con una gestion del poder
heredada del modelo sanitario. Desde luego, la visibilizacién de este conflicto
no ha sido cémoda para nadie, pero es que las consecuencias eran graves:
el tratamiento maleficente —al menos por omisién— y profundamente injusto
con muchas personas que se encuentran al final de sus vidas con complejidad
clinica y sus familias.

Ya es el momento de reivindicar el derecho de los pacientes y sus familiares
a recibir unos cuidados y unos tratamientos claramente efectivos y eficientes.
Los psicélogos tienen también la responsabilidad de escribir su conocimiento
para compartirlo, precisamente porque asi logramos que esas herramientas
profesionales (un medio) sean utiles para alcanzar el fin intrinseco de la profe-
sion: ayudar al bienestar de las personas vy, eso si, mediante la publicacidn, al
mayor numero de las mismas.

Hoy, afortunadamente, ya no se discute que el problema psicoldgico existe
y gue sus dimensiones son suficientemente significativas, tanto por su preva-
lencia como por su relevancia para las personas afectadas. Revisiones exhaus-

1.  Barbero, J. «Psicélogos en cuidados paliativos: El largo camino de la extrafieza a la integra-
cion». Clinica Contemporanea 2010;1(1):39-48.
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tivas? sobre estas cuestiones ayudan a clarificarlo. Sabemos, por ejemplo, que
alrededor de la mitad de los pacientes con enfermedad avanzada logran afron-
tar las situaciones aversivas que los rodean sin que sus reacciones psicoldgicas
lleguen a cumplir criterios de enfermedad mental. Sin embargo, la otra mitad
desarrolla sintomas constitutivos de un trastorno mental.® Esta afirmacion, ava-
lada por autores de renombre como W. Breitbart y H. M. Chochinov, ya de por
si justifica la importancia de la cuestién.

Nuestra percepcion es que el sistema ha colocado a médicos y enfermeras
ante situaciones incoémodas sin contar con las herramientas para manejarlas, y
eso es profundamente injusto. A modo de ejemplo...

{Pueden nuestros companieros (médicos, enfermeras, auxiliares, etc.) reali-
zar intervenciones especificas preventivas de crisis de angustia vital, de duelo
complicado, de blogueo emocional, de pacto de silencio, de claudicacion emo-
cional, de burnout (sindrome de desgaste profesional) de los profesionales,
etc.? La dimensidn preventiva, ciertamente, nos toca a todos y se realiza desde
los equipos con actuaciones paliativas generales, pero équé ocurre con las
intervenciones especificas?

d{Pueden evaluar el estado cognitivo del paciente —mas alld de pasar un
Minimental—, los sintomas psicoldégicos refractarios, la capacidad para la toma
de decisiones, las estrategias de afrontamiento, la dindmica familiar, el des-
ajuste emocional de los familiares mas vulnerables, la negacién desadaptativa,
la experiencia de culpa, los trastornos del estado de dnimo u otras alteraciones
psicopatoldgicas, y un largo etcétera?

dPueden realizar el tratamiento psicoldgico de la intervencién en crisis,
la adhesion a los tratamientos medicamentosos, los cuadros de ansiedad o
depresion, el manejo de reacciones emocionales desadaptativas, la facilitacion
de estrategias de aumento de percepcién de control o de disminucién de la
percepcidon de amenaza, la mejora de la autoestima, los aprendizajes en aser-
tividad para mejorar la comunicacion dificil, etc.? éConocen las indicaciones y
el desarrollo de la terapia de la dignidad de H. M. Chochinov et al.,* o la terapia
familiar de duelo de D. Kissane et al.,> o la aplicacién de la desensibilizacion
sistematica ante el miedo, o0...?

2. Grupo de Trabajo de la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos. Guia de practi-
ca clinica sobre cuidados paliativos. Madrid: Plan Nacional para el SNS del MSC; Agencia de
Evaluacion de Tecnologias Sanitarias del Pais Vasco. «Guias de practica clinica en el SNS»,
Osteba (2008), n.2 2006-2008.

3. Breitbart, W.; Chochinov, H. M.; Passik, S. D. «Psychiatric symptoms in palliative medicine».
En: Doyle, D.; Hanks, G.; Chreney, N.; Calman, K. (ed.). Oxford Textbook of Palliative Medicine.
3.2 ed. Oxford Univeristy Press, 2004.

4. Chochinov, H. M,; Hack, T,; Hassard, T.; Kristjanson, L. J.; McClement, S.; Harlos, M. «Dignity
therapy: a novel psychotherapeutic intervention for patients near the end of life». J Clin Oncol
2005;23(24):5427-5428.

5. Kissane, D. W,; Bloch, S.; McKenzie, M.; McDowall, A. C.; Nitzan, R. «Family grief therapy: a pre-
liminary account of a new model to promote healthy family functioning during palliative care
and bereavement». Psychooncology 1998;7(1):14-25.
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Por otra parte, éconocen y desarrollan estrategias de cuidado de los profe-
sionales que estan en la trinchera del dia a dia? ¢O las herramientas formativas y
de supervision que mejoran la calidad del proceso informativo, o de la conocida
como comunicacién dificil? Pero, sobre todo, mas alld de las intervenciones en la
sintomatologia ansiosa o depresiva, etc. de los pacientes y sus familias, émane-
jan las herramientas que utiliza el psicélogo para la prevencién o el alivio del
sufrimiento? Manejardn otras, probablemente igual de validas, pero las especi-
ficas del psicdélogo, claramente no. Y, desde luego, sin la aportacidon experta de
estos profesionales, dificilmente podremos admitir la posibilidad de excelencia
en los equipos de cuidados paliativos. Lo peor de todo es que puede acabar
suponiendo un perjuicio no intencionado para pacientes y familiares.

Por otro lado, si repasamos la literatura, también la fundamentacién de
la intervencién psicolégica es innegable. El propio informe Hastings,® que
reflexiona sobre los fines de la medicina —y, por ende, de todas las profesiones
sanitarias— para el siglo xxi, establece como prioridad el alivio del sufrimiento,
qgue define como «un estado de preocupaciéon o agobio psicoldgico, tipica-
mente caracterizado por sensaciones de miedo, angustia o ansiedad». Ademas,
afade que, «aunque se conocen métodos farmacoldgicos eficaces para el alivio
del dolor, el sufrimiento mental y emocional que acompafa en ocasiones a la
enfermedad no se suele detectar ni tratar de forma adecuada. La amenaza
gue representa para alguien la posibilidad de padecer dolores, enfermedades
o lesiones puede ser tan profunda que llegue a igualar los efectos reales que
estas tendrian sobre su cuerpo». Es decir, preocupacion, miedo, ansiedad, ame-
naza, emocion..., dimensiones claramente psicoldgicas.

Autores de reconocido prestigio en el dmbito de la medicina, como Eric
Cassell,” superando toda visién reduccionista, sostienen algo tan obvio como
gue «los que sufren no son los cuerpos, son las personas». Y profesionales con
amplia experiencia en cuidados paliativos como Ramon Bayés® vienen a afirmar
qgue la biografia y la biologia no pueden ir separadas en el acompafamiento
paliativo.

Por ultimo, decir que en este escenario se encuentran la gran mayoria de
los médicos y enfermeras de cuidados paliativos que estdn en primera linea,
guienes no solo reconocen la relevancia® de los factores subjetivos y psicolo-
gicos del paciente, su familia y el equipo, sino que expresan la necesidad de
profesionales de la psicologia en sus equipos y unidades.

6. Hastings Center. The goals of the medicine: setting new priorities. 1996. Traduccidon al caste-
llano: Fundacién Grifols. Los fines de la medicina. El establecimiento de nuevas prioridades.
Cuadernos de la Fundacion Victor Grifols, n.2 11, 2004. (www.fundaciongrifols.org)

7. Cassell, E. J. «The nature of suffering and the goals of medicine». New Eng/ J Med 1982;306:639-
645.

8. Bayés, R. «El poder de las narraciones en cuidados paliativos». Medicina Paliativa 2010;17(1):
13-14.

9. Barbero, J.; Bayés, R.; Gédmez Sancho, M.; Torrubia, P. «Sufrimiento al final de la vida». Med Pal
2007;14(2):93-99.
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Las distintas necesidades que pueden presentar los pacientes con enferme-
dades crénicas avanzadas se han intentado explicar y abordar desde diferentes
perspectivas y ambitos profesionales.

En este capitulo se describen brevemente aquellas necesidades que los
autores consideran mas relevantes, sin menospreciar otras aproximaciones
igualmente validas y que, en un contexto mas amplio, deberian ser también
mencionadas.

6.1. Modelo circular de adaptacion al cancer
de Averil Stedeford™

El modelo circular de adaptacion tiene su origen en el modelo de adaptacion
de E. Kubler-Ross," quien proponia un proceso compuesto por cinco fases
(negacion, ira, pacto, depresidn y aceptacion) determinadas por mecanismos
de defensa (MD) utilizados por la persona enferma ante la amenaza de la enfer-
medad incurable. Stedeford propuso un modelo donde las fases no tenian por
gué ser consecutivas, ni todos los pacientes debian pasar por todas ellas. Tam-
poco tenia por qué ser un proceso unidireccional, sino que podia ser circular,
pudiendo saltar (los pacientes) de una fase a otra, para volver posteriormente
a la anterior (figura 1.

Crisis de
conocimientos

!

Shock Negacion Rabia Pena
Paralizacion psicoldgica Hostilidad Afliccion

Resignacion

Aceptacion ——

Negacion
activa

Figura 1. Modelo circular de adaptacion al cancer, de Averil Stedeford (1984)"

Este modelo propone que el proceso de adaptacién se inicia con la crisis de
conocimientos, es decir, el reconocimiento de la amenaza de la muerte y el
desconocimiento de si esta se hard realidad en un corto plazo de tiempo.

10. Stedeford, A. Facing death: Patients, families and professionals. 2.2 ed. Oxford (Reino Unido):
Sobell Publications, 1994.

1. KuUbler-Ross, E. On Death and Dying. Nueva York: Macmillan, 1969.
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Cuando la certeza de la muerte se produce de golpe (debido a que los MD han
impedido reconocer el significado del deterioro progresivo por la enfermedad),
los pacientes suelen entrar en shock (paralizacién), donde predomina la des-
orientacion, que, tras una duracion limitada, dard paso a la fase de negacidén
psicoldgica, que impedird a los pacientes tomar contacto con la realidad (no
reconociendo su enfermedad), antes de que se sientan psicolégicamente pre-
parados. La siguiente fase es la de rabia y hostilidad (ira), pudiéndose dirigir
en todas direcciones (familia, equipos, etc.). En la siguiente fase, de pena y
afliccioén, predomina la clinica depresiva por todo lo que estad ocurriendo. Tanto
la fase de rabia como la de afliccion pueden dar paso a una negacidén activa,
donde, aun sabiendo o verbalizando la realidad de la situacion, los pacientes
deciden apartar de su mente los pensamientos sobre la enfermedad como
medida de amortiguacién y recuperacion del equilibrio psicolégico. A conti-
nuacién puede aparecer la fase de resignacién, en la que los pacientes se mues-
tran mas pasivos y resignados, y no hacen ningun esfuerzo para ajustarse a los
cambios, corriendo el riesgo de influir negativamente en el proceso. Stedeford
distingue la resignacién de la aceptaciéon argumentando que, en la resignacion,
los enfermos tienen una actitud mas pasiva que en la fase de aceptacién. La
aceptacion ocurre cuando hay toma de conciencia de que la enfermedad ha
progresado y es irreversible. Los pacientes intentaran reservar sus energias en
funcién de objetivos realistas y la resolucidn de asuntos pendientes, como el de
despedirse de sus seres queridos.

6.2. Modelo de «amenazas-recursos»
sobre el sufrimiento (Bayés et al.)”

Segun el modelo de «amenazas-recursos» propuesto por Bayés et al.,? los
enfermos pueden percibir distintos sintomas tanto de naturaleza interna como
externa, y si algunos de ellos son valorados como amenazantes para su inte-
gridad o bienestar, los pacientes analizaradn los recursos (propios o ajenos) que
tienen para afrontarlos. Si carecen de ellos o consideran que no son eficaces
para reducir esa amenaza potencial, los enfermos, ademas de percibirlos como
amenazantes, experimentaran impotencia ante los mismos al no poder hacerles
frente, lo que les generara sufrimiento. Este sufrimiento puede ser exacerbado
por la presencia de un estado de dnimo negativo, o minimizado por uno posi-
tivo. Se trata de una evaluacién dinamica de la situacidon, susceptible de cam-
biar en cualquier momento en funcién de la evoluciéon de la enfermedad y de la
inminencia de la muerte, asi como de la percepcién de amenaza y los recursos
de afrontamiento, en constante cambio (figura 2).

12. Bayés, R.; Arranz, P.; Barbero, J.; Barreto, P. «<Propuesta de un modelo integral para una inter-
vencion terapéutica paliativa». Med Pal 1996;3:114-121.
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Figura 2. Modelo para una intervencién paliativa en enfermos al final de la vida
(adaptado de Bayés et al.)*?

6.3. Modelo de cuadro de cuidados
y de intervencion sistematica
(square of care model, F. Ferris et al.)®

Partiendo del concepto de dolor total acunado por C. Saunders,'* quien consi-
dera que la persona, y mas concretamente el paciente con enfermedad avan-
zada, se compone toda ella de multiples dimensiones, un grupo canadiense
liderado por F. Ferris'™ desarrollaron lo que denominaron modelo square of
care (cuadro de cuidados) y de intervenciéon. Dicho modelo expone las siguien-
tes diez dimensiones de la persona: el manejo de la enfermedad, los aspectos
fisicos (control de sintomas), emocionales (personalidad, miedos), familiares
(estructura familiar), sociales (valores), espirituales (sentido de la vida), éticos
(limitaciéon del esfuerzo terapéutico), aspectos practicos del cuidado (cargas
familiares), cuidados al final de la vida (legado) y el duelo (pérdidas). Estas
dimensiones son operativas, y se ordenan y se orientan a cédmo atender de
forma sistematizada en la practica clinica habitual, afadiendo una metodologia
de evaluacidon y seguimiento sistematicos a la atencidn de los pacientes palia-
tivos (tabla 1).

13. Ferris, F. D.; Balfour, H. D.; Bowen, K.; Farley, J.; Hardwick, M. et al. «<A model to guide patient and
family care: based on nationally accepted principles and norms of practice». J Pain Symptom
Manage 2002;24:106-123.

14. Saunders, C. «Care of patients suffering from terminal illness at St Joseph’s Hospice, Hackney,
Londonx». Nursing Mirror 1964;7-10.
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Tabla 1. Modelo de cuadro de cuidados (square of care), de F. Ferris et al.”®

Necesidades 6 7 8
del paciente
VAERCINIIE]

Com- Toma Confir- Medida | Resulta-

partir de deci- macion de dos
infor- siones resulta- e indi-
macion dos cadores

Manejo de la
enfermedad

A. fisicos

A. emocio-
nales

Familia

A. sociales

A. espirituales
A. practicos

Cuidados
al final
de la vida

Pérdidas /
Duelo

6.4. Advance care planning y bioética

Por advance care planning o planificacién anticipada de cuidados (PAC) enten-
demos el amplio proceso gque incluye los pasos necesarios para facilitar a los
pacientes la realizacion de sus futuros cuidados en funcidon de sus deseos, inclu-
yendo la designacion de las personas a las que delegaran la toma de decisiones.™”

El objetivo de la PAC es conducir juntos a pacientes, cuidadores (familiares)
y profesionales sanitarios para desarrollar un plan de cuidados coherente con
los objetivos, valores y preferencias del paciente.

La PAC incluye la discusion sobre el diagnostico, la situacion prondstica, las
preferencias de tratamiento y cuidados, el grado de informacién que desea el
paciente, su grado de implicacién en las decisiones y tratamientos, y qué per-
sonas participan en este proceso.

15. Henry, C.; Seymour, J. Advance Care Planning: a guide for health and social care staff. www.
endoflifecareforadults.nhs.uk/eolc/acp.htm
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Para llevarla a cabo, son necesarias unas habilidades de comunicacién ade-
cuadas y tener informacion precisa sobre la situacién prondstica, asi como cono-
cimiento de las preocupaciones del paciente, sus valores, principios y cultura.

Se desconoce cudl es el mejor momento para iniciar la discusidn sobre estos
temas, aungue algunas situaciones clinicas, como el inicio de un ingreso hospi-
talario, pueden ser idéneas para dar comienzo a este tipo de conversaciones'®
(tabla 2):

Tabla 2. Situaciones centinela para iniciar una discusion sobre la PAC

» Dentro de las primeras 48 horas del ingreso hospitalario.

e Dentro de las primeras 48 horas del ingreso en una unidad de cuidados intensivos y
antes de iniciar la ventilacion mecanica.

* En pacientes con enfermedad oncoldgica avanzada y diagndstico nuevo de
metastasis en el sistema nervioso central.

* En pacientes con enfermedad oncoldgica avanzada y que van a iniciar un nuevo
régimen de quimioterapia.

* En pacientes con enfermedad oncoldgica avanzada y que inician terapias con dosis
altas de opioides.

* En pacientes con enfermedad oncoldgica avanzada y que siguen tratdndose
con hemodidlisis, o que requieren implantaciéon de marcapasos, desfibrilador,
gastrostomia o tratamiento con cirugia mayor.

El proceso debe ser individualizado, teniendo en cuenta al paciente, sus cir-
cunstancias y el entorno donde se encuentra.

La PAC favorece un mayor cumplimiento de los documentos de voluntades
anticipadas, reduce el uso de tratamientos futiles, obtiene un mayor grado de
satisfaccion y mayor conocimiento sobre los pacientes, y favorece el ajuste
psicoldgico de los mismos.'®

El abordaje de estos temas debe realizarse en el contexto de una relacidn
empatica y de confianza entre el paciente y el profesional sanitario, siendo la
entrevista clinica el medio que se plantea mas adecuado para abordarlos. Hay
gue tener en cuenta que es el enfermo quien elige al interlocutor. De forma
complementaria, se han propuesto algunas herramientas que exploran las pre-
ocupaciones de los pacientes e instrumentos que permiten iniciar la discusidén
sobre como desean ser cuidados los pacientes a lo largo de su enfermedad.
Entre estas herramientas, destacan el go wish card game, el prompt sheets

16. Walling, A.;Lorenz, K. A,; Dy, S.M.;Naeim, A.; Sanati, H.; Asch,S.M.; Wenger, N. S. «Evidence-Based
recomemendations for information and care planning in cancer care». J Clin Oncol 2008;26:
3896-3902.
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de posibles preocupaciones del paciente, el five wishes y el uso de videos que
abordan distintos aspectos de los cuidados al final de la vida."” 8

En la realizacién de una adecuada PAC, podemos encontrarnos con una
serie de dificultades:®

*+ Miedo de los médicos y de los pacientes a hablar de estos temas.

* No realizar una atencién centrada en el paciente.

* No incluir en el proceso a familiares o personas cercanas a los pacientes.
* No aclarar adecuadamente las preferencias y deseos de los pacientes.

* Centrar la discusién en las érdenes de resucitacion.

* Asumir todos los deseos o preferencias del paciente.

* No leer los documentos de voluntades anticipadas.

Aspectos éticos relacionados con pacientes con cancer avanzado

En medicina, en general, pero en cuidados paliativos en particular, como pro-
fesionales debemos enfrentarnos a situaciones donde las decisiones clinicas
entran en conflicto con los valores o principios de las personas implicadas.
Demandas de eutanasia, sedacién o proteccion informativa son relativamente
frecuentes en nuestro medio. En unidades hospitalarias de cuidados paliativos,
este tipo de situaciones ronda aproximadamente el 25 % de los pacientes, en
los que predominan (7,5 %) los conflictos relacionados con la informaciéon.”

Todos los profesionales estdn obligados a actuar segun principios éticos vy
deontoldgicos. Sin embargo, los profesionales sanitarios, como agentes mora-
les, también deben ser respetados y valorados en sus principios y valores éti-
Cos.

Este hecho nos pone en antecedentes sobre los conceptos mas frecuente-
mente relacionados con problemas éticos en cuidados paliativos, como pueden
ser los relativos a la comunicacién (proteccién informativa, malas noticias), el
abordaje de la planificacién anticipada de cuidados, la limitacion del esfuerzo
terapéutico, la retirada de la nutricidn o hidratacidén, y la demanda de eutanasia
o sedacidn paliativa, entre otros.?* %

17. http://endlink.lurie.northwestern.edu/advance_care_planning/scripts.pdf

18. Lankarani-Fard, A.; Knapp, H.; Lorenz, K. A.; Golden, J. F.; Taylor, A.; Feld, J. E. et al. «Feasibility
of discussing end-of-life care goals with inpatients using a structured, conversational approach:
the go wish card game». J Pain Symptom Manage 2010;39:637-643.

19. Unidades de Agudos de Cuidados Paliativos. Un reto actual: La experiencia del ICO-L’Hospitalet.
VIII Congreso Nacional de la Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos. La Corufa, 2010.

20. Cavalieri, T. A. «Ethical issues at the End of Life». JAOA 2001;101:616-622.
21. Kinlaw, K. «Ethical issues in palliative Care». Seminars Oncol Nurs 2005;21:63-68.
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Tabla 3. Principios basicos de la bioética

Nivel 1 No maleficencia El primum non nocere hipocratico. Este principio

obliga a no hacer nada que pueda ser perjudicial para
el paciente o cuya relacién riesgo-beneficio no sea
adecuada. Es un término que debe ser definido en
cada momento, dado que viene determinado por la /ex
artis, que varia con el desarrollo de la ciencia médica.

Justicia (social) Todos los pacientes deben ser tratados por igual, sin
discriminacion (utilizando los mejores tratamientos
para todos). También hace referencia a las prestacio-
nes de asistencia sanitaria que deben ser cubiertas
por igual para todos los ciudadanos y tuteladas por el
Estado.

Nivel 2 Autonomia Capacidad de tomar decisiones y de gestionar el pro-

pio cuerpo, y por lo tanto la vida y la muerte, por parte
de los seres humanos.

Beneficencia Principio ético que obliga no solo a no hacer el mal,
sino a hacer el bien. En general, se acepta que prioriza
el principio de no hacer el mal por encima de hacer el
bien. No puede hacerse el mal a una persona que nos
lo solicite, pero tampoco se le puede hacer el bien en
contra de su voluntad.

Para abordar dichas situaciones, se proponen una serie de recomendaciones:

Establecer una relacion empatica y de confianza con el paciente y la fami-
lia desde una comunicacidn sincera y honesta, aportando informacién en
funcién de las demandas del paciente y de modo que sea «tolerable» para
él mismo. Al mismo tiempo, no obstante, esta informacidn debe ser lo sufi-
cientemente comprensible como para que el enfermo pueda entender la
situacion y tenga capacidad para tomar decisiones. Asimismo, esta relacidn
debe ofrecerle acompanamiento en el proceso.

En caso de dilema ético, conviene realizar el andlisis siguiendo algunos de
los procesos de discusion de dilemas éticos propuestos segun las distintas
escuelas. Dentro de nuestro ambito, el mas utilizado es el sistema delibera-
tivo propuesto por Diego Gracia.??

Comentar el caso entre los miembros del equipo sanitario.
Mantener reuniones periddicas con los pacientes y sus familias.

En caso de que no se resuelva el conflicto, comunicar el caso y solicitar ase-
soramiento sobre el mismo al Comité de Etica Asistencial (CEA) del centro.

El sistema deliberativo pretende analizar los problemas en toda su compleji-
dad, lo que supone ponderar tanto los principios y valores implicados como las

22. Gracia, D. «La deliberacién moral: el método de la ética clinica». Med Clin 2001;117:18-23.
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circunstancias y consecuencias del caso. En este sentido, se propone, a modo
muy esquematico, el siguiente procedimiento de decisién:

 Recogida de datos: historia clinica, informes y entrevistas personales.

* Discusion de los problemas biopsicosociales.

* |dentificacion de los problemas éticos: diferenciar, enumerar y definir todos
los problemas.

* Andlisis y discusidn de cada uno de ellos separadamente: elaboracién de un
arbol de cursos de accion.

e Toma de decisidon por el «kmétodo del sandwich»:
- Preguntarnos si el curso de la accidén cumple con el sistema de referencia o
canon moral.

- Jerarquizar los principios (ver tabla 3) en dos niveles, nivel 1 (nho maleficencia
y justicia) y nivel 2 (autonomia y beneficencia), considerando que el nivel 1
es jerarquicamente superior en conflictos entre los principios de nivel 1y 2.
En caso de conflicto entre principios del mismo grupo, se tendran en cuenta
las circunstancias y consecuencias del caso.

- Por ultimo, tener en cuenta las consecuencias, tanto objetivas como subjeti-
vas, de los cursos de la accidn propuestos.

e Decisidn final.
e Justificacion de la decisidn.

Este método ayuda en la toma de decisiones ante la presencia de un dilema
ético.

6.5. Modelo nuclear integrador de atencion
paliativa: la propuesta del Instituto Catalan
de Oncologia (ICO)

6.5.1. El proyecto de modelo de atencién del ICO

Se trata de una contribucién del equipo del Instituto Cataldn de Oncologia
(Servicios de Cuidados Paliativos, Observatorio Qualy / CCOMS, Catedra ICO/
UVIC/CCOMS de Cuidados Paliativos y direccién asistencial) que se implemen-
tard de forma experimental y gradual en el ICO.?® Dicha contribucién ha sido
realizada a partir de la creacién de un grupo nuclear y nominal que ha elabo-
rado una propuesta revisada por grupos de expertos y aprobada por el Comité
de Direcciodn.

23. Maté Méndez, J.; Gonzalez-Barboteo, J.; Calsina Berna, A.; Mateo Ortega, D.; Codorniu
Zamora, N.; Limonero Garcia, J. T. et al. «The Institut Catala d’Oncologia (ICO). Model of
Palliative Care: An integrated and comprehensive framework to address essential needs of pa-
tients with advanced cancer». J Palliat Care 2013;29(4):237-243.

Cap. 6. Modelos de encuadre en cuidados paliativos | 113



Definimos como modelo nuclear integrador de atencién aquel en el que se
establece una relacién individual terapéutica directa entre un paciente y un
profesional sanitario, y en el que se crea un contexto relacional de confianzay
apoyo necesario para una atencién de excelencia de las multiples necesidades
de la persona en situacién de vulnerabilidad debida a la aparicion y desarrollo de
la enfermedad, muy especialmente en situaciones de enfermedad avanzada.

6.5.2. Bases

Este modelo estd basado en la atencidn a la persona que sufre una enfermedad
variable en el tiempo que le provoca sufrimiento y le genera una serie de nece-
sidades que, para ser atendidas, requieren el desarrollo de una serie de com-
petencias profesionales y de valores personales por parte de los profesionales
sanitarios. Hay que tener en cuenta que este modelo se desarrolla en un deter-
minado contexto afectivo (familiar y sociocultural) e institucional del paciente.

Los objetivos fundamentales de la atencién paliativa se basan en evitar el
sufrimiento evitable, acompanar el inevitable y promover una adaptacién a la
enfermedad avanzada que permita vivir en paz el proceso de morir, segun los
propios valores y preferencias.

Como se ha comentado previamente, este modelo intenta integrar las dis-
tintas perspectivas y teorias principales que se han desarrollado de atencién al
enfermo, en concreto al enfermo con enfermedad avanzada.

Por ultimo, hay que sefalar que, si bien este modelo de atencién y su desa-
rrollo en este documento se centran en los pacientes paliativos o con enfer-
medad avanzada, consideramos que puede ser aplicado a cualquier persona
enferma y ambito sanitario.

6.5.3. Antecedentes

Existen multiples aportaciones al modelo de necesidades y de atencidn, entre
las que destacamos las propuestas de A. Maslow,?* C. Saunders,?® E. Cassell,’
I. Yalom,?® A. Stedeford,’”® R. G. Twycross y S. Lack,?” D. Callahan,?® F. Ferris,”
W. Breitbart,?® H. M. Chochinov et a/.,3° y C. Puchalski et a/.,3' y en Espafa, las

24. Maslow, A. H. «A theory of human motivation». Psychol Rev 1943;50(4):370-396.

25. Saunders, C. «Care of patients suffering from terminal illness at St Joseph’s Hospice, Hackney,
Londonx». Nursing Mirror 1964;14:7-10.

26. Yalom, |. Existential Psychotherapy. Nueva York: Basic Books, 1980.

27. Twycross, R.; Lack, S. Therapeutics in terminal cancer. 2.2 ed. Reino Unido: Churchill Livingstone,
1990.

28. Callahan, D. «Death and the research imperative». N Eng/ J Med 2000;342:654-656.

29. Breitbart, W. «Reframing hope: meaning-centered care for patients near the end of life.
Interview by Karen S. Heller». J Palliat Med 2003;6:979-988.

30. Chochinov, H. M.; Hack, T.; McClement, S.; Krisjanson, L.; Harlos, M. «Dignity in the terminally ill:
a developing empirical model». Soc Sci Med 2002;54:433-443.

31. Puchalski, C. M,; Ferrell, B.; Virani, R.; Otis-Green, S.; Baird, P. et al. «improving the quality of spi-
ritual care as a dimension of palliative care: the report of the Consensus Conference». J Palliat
Med 2009;12:885-904.
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de R. Bayés et al.,’» P. Barreto et al.,’? J. Barbero et al.3* y D. Gracia,?? entre
otros.3436 Sin embargo, existe todavia cierta tendencia a la fragmentacién, aun
cuando los elementos mas relevantes (o esenciales) de las necesidades y de las
competencias son comunes.

6.5.4. Objetivos, niveles y elementos del modelo de atencién nuclear
paliativa y necesidades de los pacientes

Partiendo de la unicidad e integralidad del concepto de persona, de sus nece-
sidades y del abordaje integral y holistico imprescindible para su aplicacidn, se
ha considerado oportuno realizar la descripcidn pormenorizada de cada ele-
mento de forma individual por razones descriptivas y pedagdgicas.

Se propone este modelo con elementos y niveles distintos que comparten
muchas fronteras y que deben ser entendidos como un conjunto de factores
interrelacionados, combinados y sinérgicos que se aplican de forma global (por
ejemplo, los conceptos y la practica de la empatia y la compasion).

Todos los elementos y niveles estdn relacionados, y su aplicacién debe ser
siempre combinada (por ejemplo, la comunicacién y el proceso de decisiones
anticipadas).

Objetivos fundamentales del modelo nuclear de atencién paliativa

Considerando el respeto por los valores y preferencias individuales para afron-
tar una situaciéon de enfermedad avanzada y progresiva, establecemos como
objetivo del modelo nuclear de atencién abordar las necesidades del paciente
con enfermedad avanzada creando las condiciones de apoyo, seguridad y
confort que permitan a la persona enferma y su entorno afectivo adaptarse al
proceso de enfermedad avanzada y vivir el de morir en paz en funcién de sus
valores y preferencias.

6.5.5. Necesidades bdsicas y esenciales

En el modelo propuesto hacemos hincapié no en las necesidades basicas (aque-
llas que permiten una vida «bioldgica» y «fisica» correcta), como las propuestas
por V. Henderson?®’ o, en parte, las propuestas por A. Maslow,?* sino en las nece-
sidades esenciales, entre las que destacamos la dignidad, la espiritualidad, el
afecto, la autonomia y la esperanza. Estas pueden ser definidas como aquellas

32. Barreto, P.; Bayés, R.; Comas, M. D.; Martinez, E.; Pascual, A. et al. «Assessment of the percep-
tion and worries in terminally ill patients in Spain». J Palliat Care 1996;12:43-46.

33. Barbero, J.; Barreto, P.; Arranz, P. et al. Comunicaciéon en oncologia clinica. 1.2 ed. Madrid: Just in
Time, 2005.

34. Benito, E.; Barbero, J.; Payas, A. Spiritual care in palliative care. Grupo de Trabajo de
Espiritualidad de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL). Madrid: Aran, 2008.

35. Borrell, F. kEmpathy, core value in clinical practice». Med Clin 2010;134:218-221.
36. Jovell, A. J. La confianza: en su ausencia, no somos nadie. Barcelona: Plataforma Editorial, 2007.
37. Henderson, V. Basic principles of nursing care. Londres: ICN, 1960.
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que son inherentes y especificas a nuestra condicion de personas, especial-
mente relevantes en situaciones de vulnerabilidad o enfermedad avanzada.

6.5.6. Modelo de atencidn e intervenciéon: competencias
profesionales

Podemos definir la atencidon paliativa como «el abordaje sistematico de nece-
sidades multidimensionales de pacientes con enfermedades avanzadas prac-
ticado por un equipo interdisciplinar competente, con la ética clinica y la pla-
nificacién de decisiones anticipadas y la atencién continuada y la gestidn de
caso como metodologias de trabajo».38

Para que se lleve a cabo una atencién adecuada, no solo son necesarios unos
conocimientos técnicos adecuados de cada disciplina, disponibilidad de medios
técnicos y una estructura conveniente, sino que es fundamental desarrollar unos
comportamientos que faciliten y potencien nuestra intervencioén técnica.?®

Conceptualmente, conocimientos + actitudes + habilidades, combinados,
generan comportamientos o conductas (que son los que se perciben). Cada
uno de estos elementos se puede aprender o modificar mediante metodolo-
gias complementarias y distintas, que siempre requieren voluntad de mejora.
Su aplicacién depende de tres factores: saber (conocimientos y habilidades),
querer (actitudes y voluntades) y poder (en funcidn de si se dan las condi-
ciones para ello). Este comportamiento sanitario-terapéutico es lo que trans-
mitimos, y estd basado en nuestros conocimientos, competencias adquiridas,
actitudes y valores personales y profesionales, y en nuestra experiencia vital
y profesional. Es lo que transmitimos en nuestra actuacién clinica, percibida
en su conjunto por pacientes y familias. Por ello, es necesario trabajar y cuidar
este comportamiento para lograr una actuacion de excelencia.

« Comportamientos personales basicos: educacion, urbanidad y respeto.

« Competencias basicas de la atencidn: son aquellas competencias profesio-
nales imprescindibles y determinantes para una atencién de calidad, que
deben practicarse en todos los casos y situaciones. Sin estas competencias,
no es posible abordar la relacién terapéutica con garantia de calidad, y no
pueden eludirse, aunque un profesional tenga valores y actitudes de apoyo
y comportamiento de respeto, o sea compasivo. Las podemos clasificar
en cuatro areas competenciales: 1) clinica o asistencial; 2) comunicacién
y counselling; 3) ética clinica y planificacién de decisiones anticipadas
(PDA), vy 4) seguridad, continuidad, acceso y gestién del caso.

38. GoOmez-Batiste, X.; Gonzalez-Olmedo, M. P.;; Maté, J. et al. Principios basicos de la atencion
paliativa de personas con enfermedades crdonicas evolutivas y prondstico de vida limitado y
sus familias. Observatorio Qualy - Centro Colaborador de la OMS para Programas Publicos de
Cuidados Paliativos del Institut Catala d’Oncologia, 2011.

39. Gomez-Batiste, X.; Espinosa, J.; Porta Sales, J.; Benito, E. «Models of care, organization and
quality improvement for the care of advanced and terminal patients and their families: the
contribution of palliative care». Med Clin 2010;135:83-89.
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« Competencias especificas para la atencién de necesidades esenciales:
espiritualidad, dignidad, afecto, autonomia y esperanza.

* Valores, actitudes y comportamientos de la excelencia y la ética de maxi-
mos: empatia, compasidon, compromiso, congruencia, honestidad, hospita-
lidad y presencia.

Una vez reconocido el paciente que requiere una atencion paliativa, debemos
identificar sus necesidades. Para ello, se recomienda realizar una exploraciéon
ordenada y sistematica de las distintas dimensiones implicadas, como la pro-
puesta por F. Ferris et al.,”® ya explicada en el punto 6.3 de este capitulo. Entre
los aspectos personales a explorar en la atencién a personas con enfermeda-
des avanzadas, cabe destacar los siguientes (tabla 4):

Tabla 4. Aspectos personales a explorar en la atencién a personas con enfermedades
avanzadas

* Antecedentes en la capacidad de responder a situaciones de impacto

e Entorno afectivo y relacional

e Capacidad de respuesta y recursos individuales y relacionales del entorno
¢ Informacion, comprension, significado y valor de la situacion de la enfermedad
e Percepcidn evolutiva y prondstica

¢ Valores y creencias

¢ Preocupaciones y miedos

¢ Asustos pendientes

¢ Aspectos espirituales y existenciales

* Expectativas actuales y de futuro

« Definicion de objetivos y prioridades personales

* Definicion de objetivos y prioridades referentes a enfermedad, tratamiento y
escenarios

e Expectativas y demandas que el paciente espera del profesional, el equipo y la
organizacion

e Escenarios evolutivos posibles y de toma de decisiones

6.5.7. La formacion de los profesionales

La formacidon de los profesionales en la atencidén paliativa debe partir del
modelo de necesidades y adaptarse a sus niveles de complejidad, incluyendo
conocimientos, actitudes y habilidades, acompafiados de una reflexién o intros-
peccidn personal y una facilitacion de la experiencia, asi como de tutorizaciény
modelling para los niveles mas complejos de excelencia. En algunos contextos,
puede ser de utilidad el uso de herramientas como videos o fragmentos de
peliculas donde se visualicen y comenten los comportamientos observados.

Cap. 6. Modelos de encuadre en cuidados paliativos | 117



6.5.8. Limitaciones del modelo
Podemos identificar cuatro limites principales:

1. Limites de la relacidon terapéutica: pueden describirse desde la perspectiva
del enfermo (por ejemplo, relativos a la informacion o privacidad asumible o
deseable por el propio paciente), pero también desde la perspectiva del propio
profesional (inherentes al mismo) o del contexto sanitario, que lo protegen de
una excesiva exigencia y del agotamiento profesional (burnout).

2. Limites de los objetivos de la atencién paliativa: debemos respetar siempre
los objetivos marcados por el paciente, sin imponer nuestra propia idea o per-
cepcion de la excelencia. De lo contrario, se produciria un sobretratamiento o
encarnizamiento paliativo.

3. Limites de la no exclusividad de la intervencidn: cuando se considera que
los Unicos profesionales capaces de resolver los problemas del paciente son los
profesionales de cuidados paliativos, se da el narcisismo paliativo.

4. Limites del desarrollo personal de los profesionales sanitarios: la practica
de un modelo excelente de atencidn paliativa requiere de profesionales madu-
ros y competentes en su practica cotidiana, pero no exige un compromiso que
supere su dedicacidon ni una coherencia que trascienda el ejercicio profesional.
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Cap.7
Evaluacion psicoldgica
en cuidados paliativos

Joaquin T. Limonero Garcia
Maria José Gémez Romero

Dolors Mateo Ortega

Introduccion

La investigacion sobre los aspectos emocionales en cuidados paliativos es una
tarea basica para poder posteriormente aplicar dichos conocimientos en la
atencidén al enfermo y su familia. Varios autores de relevancia en el dmbito han
destacado la importancia de la investigacién general en cuidados paliativos,'y
la de aspectos emocionales en particular.?

El analisis de los aspectos emocionales en enfermos con enfermedad avan-
zada o al final de vida presenta una serie de caracteristicas que dificultan su
estudio: son, por lo general, variables subjetivas, dificiles de medir y de opera-
cionalizar, presentes en pacientes fragiles, donde la situacién vivida esta condi-
cionada, implicita o explicitamente, por el progreso de la enfermedad, su evolu-
ciony la presencia de la inminencia de la muerte. Estos aspectos inherentes a la
situacion dificultan, en muchos casos, la cuantificacion de los cambios produci-
dos por las intervenciones psicoldgicas.® Dichas dificultades quedan patentes,
por lo tanto, en la elaboracién de instrumentos de screening o cribado y de
medida, a las que se afade, ademas, el principio de que los mismos deben ser
terapéuticos y evitar siempre la iatrogenia.

1.  Addington-Hall, J. M.; Bruera, E.; Higginson, I. J.; Payne, S. (ed.). Research methods in palliative
care. Oxford: Oxford University Press, 2007.

2. Bayés, R.; Limonero, J. T. «Aspectos emocionales del proceso de morir». En: Ferndndez-
Abascal, E. G.; Palmero, F. (ed.). Emociones y salud. Barcelona: Ariel, 1999, p. 265-278.

3. Mateo Ortega, D.; Gomez-Batiste, X.; Limonero, J. T.; Martinez-Mufoz, M.; Buisan, M.; De
Pascual, V. «Efectividad de la intervencién psicosocial en pacientes con enfermedad avanzada
y final de vida». Psicooncologia 2013;10(2-3):299-316.
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El objetivo de este capitulo consiste en describir en qué consiste la evalua-
cion psicoldgica en este dmbito y cudles son las caracteristicas que deberian
cumplir los instrumentos de evaluacidn, asi como presentar, fruto de la investi-
gacion realizada, algunos instrumentos que, por su sencillez y facilidad de uso,
y por poseer unas adecuadas propiedades psicométricas, deberian ser de uso
cotidiano en cuidados paliativos. Conjugamos, por lo tanto, la investigaciéon con
la praxis clinica. No es el objetivo de este capitulo realizar un analisis exhaustivo
de los instrumentos de evaluacion existentes. Emplazamos a los lectores intere-
sados en una mayor profundizacidon del tema a revisar los trabajos de Krikorian,
Limonero, Vargas y Palacio* y Maté, Ochoa y Carreras.®

7.1. La evaluacion psicoldgica

Dado que las reacciones emocionales que manifiesta el enfermo (y también
las de la familia, en especial las del cuidador principal) estan relacionadas con
el proceso de adaptacion a la enfermedad y a la proximidad de la muerte, es
necesario evaluar reiteradamente su bienestar, al ser este el objetivo principal
de los cuidados paliativos.

Para poder dispensar al enfermo en situacion terminal y a sus allegados una
atencién lo mas adecuada posible a sus necesidades y prioridades, es necesa-
rio, por una parte, averiguar cudles son los factores que pueden influir, positiva
0 negativamente, en un momento determinado, en el bienestar del enfermo, y
por otra, conocer su evolucién en funcién del progreso de la enfermedad vy la
inminencia de la muerte. Para alcanzar el objetivo antes mencionado, aunque
somos conscientes de la dificultad que entrafia su evaluacion en esta etapa
Iimite de la vida de una persona, es necesario centrarse tanto en la evaluacién
de sintomas y preocupaciones como en las reacciones emocionales relacio-
nadas con el proceso de adaptacion y los mecanismos de afrontamiento que
subyacen a las mismas, asi como en la evaluacién del bienestar (o sufrimiento)
del enfermo en situacion terminal.

La evaluacion psicoldgica de este tipo de enfermos y de su familia deber3,
pues, tener presente dos objetivos fundamentales:

¢« Conocer cuadles son las necesidades del enfermo (emocionales o de otro
tipo) —y también las de su familia (en especial las del cuidador principal)—
gue pueden afectar a su bienestar.

4. Krikorian, A.; Limonero, J. T.; Vargas, J. J.; Palacio, C. «Assessing suffering in advanced cancer
patients using Pictorial Representation of Iliness and Self-Measure (PRISM), preliminary vali-
dation of the Spanish version in a Latin American population». Support Care Cancer 2013;21:
3327-3336.

5. Maté Méndez, J; Ochoa Arnedo, C.; Carreras Marcos, B. «Evaluacion emocional basica». En:
Porta, J.; Gdmez-Batiste, X.; Tuca, A. (ed.). Manual de control de sintomas en pacientes con can-
cer avanzado y terminal. 3.2 ed. Pozuelo de Alarcén, Madrid: Enfoque Editorial, 2013, p. 215-231.
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* Discernir las reacciones emocionales «normales», fruto del proceso de
adaptacion a la situacién, de aquellas «desadaptativas» o psicopatoldgicas.

Las reacciones emocionales denominadas normales estan relacionadas con
aquellas respuestas esperables o caracteristicas que se ajustan en intensidad
y duracion, y facilitan la adaptacidon a la situacion. Asi, por ejemplo, la tristeza
es una reaccion normal ante una determinada pérdida (por ejemplo, pérdidas
relacionadas con funciones fisioldgicas, como el control de esfinteres) o al
pensar en algun aspecto concreto de la situacion. Pero una tristeza continuada
e intensa, que afectara al comportamiento de la persona, seria desadaptativa
e impediria, en la mayor parte de los casos, poner en marcha otros mecanis-
mos de afrontamiento mas adecuados. En este caso, tendria que discernirse
si la tristeza forma parte de un cuadro psicolégico mas complejo, como lo es
la depresidon. En este sentido conviene tener presente, y por lo tanto ser cons-
ciente de ello, de que, entre los distintos sintomas emocionales que afectan
negativamente al bienestar de los enfermos en el final de la vida, se encuen-
tran la ansiedad, el miedo y la depresiéon.® Se estima que, aproximadamente,
el 25 % de los pacientes en situaciéon terminal presentan depresidén,” y que la
prevalencia de la misma es mayor si el enfermo sufre metdstasis.® A pesar
de esta alta incidencia, un porcentaje elevado de este tipo de pacientes no
son diagnosticados con el tiempo suficiente para que pueda procederse a una
intervencion terapéutica eficaz, y en consecuencia no son tratados,® aspecto
gue incide negativamente en su bienestar e impide el cumplimiento del obje-
tivo primordial de los cuidados paliativos.

Teniendo presente el argumento anterior, hay que ser capaz de reconocer
y distinguir, tal y como hemos mencionado, las reacciones adaptativas de las
desadaptativas o patoldgicas, para poder estructurar y organizar la interven-
cion psicoldgica, o de otro tipo, mas adecuada en cada caso concreto, conside-
rando las limitaciones temporales de la situacion.

Paralelamente a la evaluacidn que se realiza al enfermo, es necesario eva-
luar a la familia, en especial al cuidador principal. La familia, al ser la que mejor
conoce al enfermo, nos puede proporcionar informacidén de suma importancia
qgue ayudard a identificar o confirmar la presencia de determinados sintomas.
Por otra parte, la entrevista con la familia ofrece la oportunidad de realizar
una intervencién temprana, y en ocasiones preventiva, del proceso de adap-
tacién de la familia a la enfermedad y a la futura pérdida, en especial en los
procesos de duelo.

6. Lloyd-Williams, M. «ls it appropriate to screen palliative care patients for depression?». Am J
Hospice Palliat Care 2002;19(2):112-114.

7. Hopwood, P.;; Stephens, R. «<Depression in patients with lung cancer: prevalence and risk factors
derived from quality of life data». J Clin Onco/ 2000;18:893-903.

8. Durkin, I.; Kearney, M.; O’Siorain, L. «Psyquiatric disorder in palliative care unit». Palliat Med 2003;
1:212-218.

9. Limonero, J. T. «Evaluacion de necesidades y preocupaciones en enfermos en situacion termi-
nal». J Health Psycol 2001;13(2):63-78.
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Hay que tener presente que la familia constituye el soporte basico de apoyo
emocional y practico del enfermo, y es necesario educarla en los aspectos pro-
pios de esta situacion de final de vida. Asimismo, conviene detectar los recur-
sos propios de los cuidadores para potenciarlos, redirigir los que se usan de
forma inadecuada o desproporcionada, y dotarles de nuevos recursos para
que puedan desarrollar su rol de cuidador en las mejores condiciones posibles.
Ilgualmente, no hay que olvidar sus necesidades, que deberdn ser atendidas
o satisfechas para poder prevenir problemas o trastornos emocionales tanto
durante el proceso de la enfermedad como en momentos posteriores a la pér-
dida.

Por otra parte, debe considerarse que la evaluacidn, tanto del enfermo como
de la familia, estd intimamente vinculada a la intervencién,’® y que la misma
debera ser incluida en las sesiones terapéuticas. Por ejemplo, si evaluamos a
un paciente joven y nos comenta que lo qgue mas le preocupa es como saldra
adelante su familia, y se registra dicha preocupacidn y no se interviene, es decir,
no se hace nada, esta actuacién evaluativa acrecienta aun mas la citada preo-
cupacioén, generando mayor malestar, aparte de constituir una practica poco
ética y, por lo tanto, injustificada.

Para comprender mejor las reacciones emocionales de los enfermos en
situacién terminal, hay gue ser consciente de que la enfermedad no se produce
en el vacio, sino que se desarrolla en una persona gue presenta una serie de
caracteristicas especificas que deben ser incluidas en la evaluacidon psicoldgica
(ver tabla 1). Todos estos elementos, junto con la presencia de la proximidad de
la muerte, actuardn sinérgicamente en la génesis y manifestacién de un amplio
y variado mosaico de emociones que tendran incidencia no tan solo en el pro-
pio paciente, sino también en su familia o allegados, asi como en el equipo
asistencial que los atiende.®™©

Tabla 1. Evaluacién psicoldgica y caracteristicas del enfermo. Aspectos que hay que
tener en consideracion

Tipo de personalidad, recursos propios o ajenos, mecanismos de afrontamiento y, en
el caso de nifilos o adolescentes, desarrollo madurativo o evolutivo.

Existencia de alteraciones o trastornos psicoldgicos previos.

Existencia o no de cuidador principal, tipo de familia y cohesién familiar.
Red de soporte social y de apoyo emocional del enfermo y familia.
Experiencias previas de enfermedad, muerte o duelo, recientes o no.

Informacidn sobre su situacion, grado de conocimiento (relacionado con las esperan-
zas y las expectativas).

10. Limonero, J. T. Evaluacién de aspectos perceptivos y emocionales en la proximidad de la muer-
te. Tesis doctoral. Bellaterra: Universidad Autonoma de Barcelona, 1994.
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Naturaleza de la enfermedad, tipo de tratamientos administrados, evolucién y pro-
greso, sintomas mas importantes.

Cambios generados por la enfermedad (alteraciones en la imagen corporal, roles, fun-
ciones, proyectos truncados, etc.), asi como su significado.

Aspectos espirituales (creencias, valores, balance de satisfaccion de vida) y religiosos.

Estatus econdmico del enfermo y familia.

Ademas de los aspectos que hemos mencionado, es necesario evaluar tam-
bién el estado cognitivo del enfermo (por ejemplo, desorientacion, estados de
confusidén, alucinaciones, delirios, etc.), ya que determinard, en cierta medida,
la intervencion psicoldgica a realizar, tanto en el enfermo como en su familia.

Si el enfermo a evaluar es un niflo, hay que tener también presente su desa-
rrollo madurativo cognitivo o evolutivo. En este sentido, para que los nifos
tengan una concepcidn plena del concepto de muerte deben comprender e
integrar las ideas basicas de universalidad, irreversibilidad, causalidad y no fun-
cionalidad,” que condicionardn su proceso de adaptacion a la enfermedad y a
la inminencia de la muerte, asi como sus reacciones emocionales. Asimismo,
su grado de desarrollo cognitivo y su grado de educacion determinaran, en
cierta medida, los instrumentos de evaluacién a emplear. Asi, por ejemplo, con
un nino de 5 afos puede usarse un dibujo, mientras que con un adolescente se
utilizard una narracién o una escala.”?

En relacion con la evaluacidon, conviene diferenciar entre evaluacion transver-
sal y evaluacion longitudinal. El primer tipo nos permite conocer en un momento
dado, por ejemplo, lo que mas preocupa al enfermo en el dia de hoy, mientras
gue la evaluacién longitudinal o en el tiempo nos permitira saber como van evo-
lucionando las preocupaciones con el progreso de la enfermedad y con la proxi-
midad de la muerte. Teniendo presentes estos aspectos, deberian conjugarse
ambos tipos de evaluacién, tendiendo siempre, y en la medida de lo posible, a la
realizacion de evaluaciones longitudinales, ya que estas permitirdn establecer no
tan solo una fotografia del enfermo o cuidador, sino una secuencia completa de
las mismas, y nos ayudaran en la valoracién de la eficacia de las intervenciones
psicosociales realizadas. Asimismo, también deberia diferenciarse entre evalua-
cion psicoldgica de nivel basico y evaluacion psicoldgica especifica. La primera
constituye una evaluacidon o exploraciéon basica o inicial de aspectos psicold-
gicos de la persona (prioridades, preocupaciones, miedos u otras emociones,
aspectos espirituales, etc.) que nos permite acercarnos al enfermo de forma no
invasiva y conocer de forma general su situacion. Es en esta evaluaciéon donde
el uso de instrumentos de cribado del malestar emocional permite detectar a

1. Schonfeld, D. «Crisis intervention for bereavement support. A model of intervention in the
children’s school». Clin Pediatr 1989;28-29.

12. Limonero, J. T. «Intervencioén psicoldgica en niflos y adolescentes al final de la vida». En: Oblitas
Guadalupe, L. A.; Ximena Palacios Espinosa, X. (ed.). Psicooncologia. Intervencién psicolégica
en el cancer. Bogota: PSICOM Editores, 2009, p. 1-22.
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aquellos pacientes tributarios de una intervencién psicoldgica especifica, al pre-
sentar problemas emocionales o psicosociales. Esta entrevista basica deberia
poder ser realizada por cualquier miembro de un equipo de cuidados paliativos
con experiencia. Por su parte, la evaluacién psicoldgica especifica la llevaria a
cabo exclusivamente un psicélogo o psiquiatra, y se realizaria a través de una
entrevista clinica para analizar con mayor detalle la sintomatologia psicoldgica
detectada en la evaluacion basica. En este caso, la evaluacion especifica estaria
intimamente relacionada con la intervencidn psicoldgica.

7.2. Caracteristicas de los instrumentos
de evaluacion

Uno de los aspectos cruciales de la evaluacidn psicoldgica estd relacionado con
los instrumentos de evaluacidn o cribado (screening) que se utilizan. En este
sentido, es necesario contar con instrumentos adecuados para evaluar el bien-
estar (malestar emocional o sufrimiento), asi como las reacciones emocionales
especificas que se producen en esta dificil situacién,”® para evitar que queden
sin evaluar aspectos psicoemocionales cruciales en el proceso de adaptacion
del enfermo y su familia. No obstante, a nuestro entender, y teniendo presen-
tes las caracteristicas especificas de la situacion de enfermedad avanzada o
terminal, el instrumento iddneo de evaluacion deberia cumplir los siguientes
requisitos: 1) sencillez y facilidad de aplicacion; 2) preguntas adecuadas al len-
guaje habitual de los enfermos; 3) administracidon susceptible de generar efec-
tos terapéuticos y nunca iatrogénicos; 4) que evalle aspectos relevantes para
el enfermo en su situacidn; 5) tiempo de aplicacion breve; 6) que monitorice la
evolucion del malestar emocional en el tiempo; y 7) que facilite su derivacion,
si fuera necesario, a un profesional especializado para una evaluacién y una
intervencién especificas.? >

Dada la complejidad inherente a la enfermedad oncoldgica avanzada o ter-
minal, son escasos los instrumentos desarrollados hasta el momento para ana-
lizar las necesidades de los enfermos o evaluar su sufrimiento.

Teniendo presentes los argumentos anteriores, a nuestro entender, la mejor
forma de saber cdmo se encuentra un enfermo en situacién terminal en un
momento dado, cudles son los sintomas que padece, qué le preocupa y cuales
son sus necesidades o deseos, serd preguntandole directamente a él, o en su

13. Kelly, B.; McClement, S.; Chochinov, H. M. «Measurement of psychological distress in palliative
care». Palliat Med 2006;20:779-789.

14. Bayés, R.; Limonero, J. T. «Prioridad en el tratamiento de los sintomas que padecen los enfer-
mos oncoldgicos en situacidn terminal». Med Paliat 1999;6(1):19-21.

15. Limonero, J. T.; Mateo, D.; Maté-Méndez, J.; Gonzalez-Barboteo, J.; Bayés, R.; Bernaus, M. et al.
«Evaluacion de las propiedades psicométricas del cuestionario de Detecciéon de Malestar
Emocional (DME) en pacientes oncoldgicos». Gac Sanit 2012;26:145-152.
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defecto a la familia o al cuidador principal que lo atiende. Pero, para alcan-
zar este objetivo no debemos olvidar que, en primer lugar, es necesario crear
o entablar con el enfermo y su familia un buen clima relacional, una relaciéon
empatica, de prudencia y respeto, que facilite la fluidez de la comunicacién.

Como hemos comentado anteriormente, el objetivo ultimo de los cuidados
paliativos consiste en proporcionar al enfermo en situacién terminal y a sus
familiares el maximo bienestar posible. Para ello, la atencidn integral se centra
en el control de los sintomas fisicos, el apoyo emocional y la resolucién de
problemas practicos.

En cuanto al control de los sintomas fisicos, que se considera la base en
la que se sustentan los demas principios de los cuidados paliativos, existen
numerosas investigaciones que describen los sintomas predominantes que pre-
sentan los enfermos en situacién terminal.’®'® A pesar de que esta informacion
es muy valiosa para elaborar las terapéuticas destinadas a aliviarlos o eliminar-
los, y lograr de este modo el objetivo ultimo de bienestar, consideramos que
este conocimiento, pese a su importancia, es insuficiente si se pretende llevar a
cabo una intervencién paliativa eficaz. En este sentido, a nuestro entender no
es tan importante el niumero de sintomas que padece un enfermo o la inten-
sidad de los mismos, como el impacto o significado que el propio enfermo
les atribuye.® ™ Por lo tanto, en la evaluacidn de los sintomas hay que prestar
especial atencion a la preocupacion o significado que los enfermos o familiares
les atribuyen, ya que serdn estas preocupaciones las que, en Ultima instancia,
guien la intervencidon paliativa a realizar.

No solamente es importante analizar en profundidad las preocupaciones
manifestadas por los enfermos en un momento dado, sino también observar
cudl es su evolucidén con el transcurso del tiempo, la progresiéon de la enferme-
dad y la proximidad de la muerte. Y, para alcanzar este objetivo, es necesario
realizar evaluaciones reiteradas en un periodo corto de tiempo, siendo el resul-
tado de las mismas el que indicard el camino terapéutico a seguir. El mismo tipo
de evaluacion deberia realizarse con la familia, para conocer en cada momento
concreto qué es lo que mas les preocupa de la situacidon actual o futura.’ Asi-
mismo, deberian valorarse también los recursos que posee la familia o el cuida-

16. Astudillo, W.; Mendinueta, C. «Principios de tratamiento de los sintomas mas comunes en el
paciente terminal». En: Astudillo, W.; Mendinueta, C.; Astudillo E. (ed.). Cuidados del enfermo
en fase terminal y atencién a su familia. Pamplona: Ediciones Universidad de Navarra, 1995,
p. 93-95.

17. Bruera, E. «Research in symptoms other than pain». En: Doyle, D.; Hanks, G. W. C.; MacDonald,
N. (ed.). Oxford textbook of palliative care. Oxford: Oxford University Press, 1993, p. 87-92.

18. Gémez-Batiste, X.; Codorniu, N.; Moreno, F.; Argimén, J.; Lozano, A. «Principios generales de
control de sintomas». En: Goémez-Batiste, X.; Planas, J.; Roca, J.; Viladiu, P. (ed.). Cuidados
paliativos en oncologia. Barcelona: Jims, 1996, p. 97-115.

19. Colell, R.; Limonero, J. T. «¢Qué preocupa al cuidador del enfermo oncoldgico?». Rol/ Enferm
2003;26(2):92-96.
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dor principal,?° tanto presentes como potenciales, propios o ajenos, asi como
sus limitaciones, entendiendo que, durante el tiempo que dure el proceso de
morir del enfermo, puede darse una gran vulnerabilidad emocional. Tal y como
hemos comentado, al ser los acontecimientos cambiantes, es necesario realizar
continuadas reevaluaciones tanto de las necesidades y preocupaciones de la
familia y del enfermo como de los objetivos terapéuticos establecidos.

A nivel general, se puede hablar de dos tipos de escalas en funcidn del
nimero de items que las componen o dimensiones que las integran: escalas
unidimensionales, que valoran un solo aspecto (escala visual analoga, escala
verbal categorial o pregunta simple), y escalas multidimensionales, que contie-
nen mas de una pregunta y evaluan normalmente mas de una dimensién. En la
tabla 2 se presentan algunas escalas usadas frecuentemente en este &mbito.?-38
Entre estas escalas, queremos destacar las correspondientes a los equipos de
Bruera et al.,?' Chochinov et a/.,3° Comas et al.,?® la NCCN? y Hurny et al.,*3 que

20. Barreto, P.; Arranz, P.; Barbero, J.; Bayés, R. «Intervencion psicolégica con personas en la fase
final de la vida». En: Caballo, V. (ed.). Manual para el tratamiento congitivo-conductual de los
trastornos psicolégicos. Madrid: Siglo XXI, 1998, p. 431-451.

21. Bruera, E.; Kuehn, N.; Miller, M. J.; Selmser, P.; Macnillan, K. «<The Edmonton Symptom Assessment
System: a simple method for the assessment of palliative care». J Palliat Care 1991;7:6-9.

22. Ewing, G.; Todd, C.; Rogers, M.; Barclay, S.; McCabe, J.; Martin, A. «Validation of a symptom
measure suitable for use among palliative care patients in the community: CAMPAS-R». J Pain
Symptom Manage 2004;27(4):287-299.

23. Comas, M. D.; Calafell, B.; Limonero, J. T.; Bayés, R. «Elaboracion de una escala observacio-
nal para la evaluacién de la depresion en cuidados paliativos: estudio preliminar». Med Paliat
2004;11(2):96-101.

24. Zigmond, A. S.; Snaith, R. P. «The Hospital Anxiety and Depression Scale». Acta Psychiatr Scand
1983;67(6):361-370.

25. Emanuel, L. L.; Alpert, H. R.; Emanuel, E. E. «Concise screening questions for clinical assess-
ments of terminal care: The Needs Near the End-of-Life Care Screening Tool». J Palliat Med
2001;4:465-474.

26. Groenvold, M.; Petersen, M. A,; Aaronson, N. K. et al. «The development of the EORTC QLQ-C15-
PAL: a shortened questionnairefor cancer patients in palliative care». Eur J Cancer 2006;42:
55-64.

27. «NCCN practice guidelines for the management of psychosocial distress». Oncology (Williston
Park) 1999;13:113-147.

28. Holland, J. C.; Andersen, B.; Breitbart, W. S. et al. «The NCCN distress management clinical
practice guidelines in oncology». J Natl Compr Canc Netw 2010;8:448-484.

29. Steinhauser, K. E.; Bosworth, H. B.; Clipp, E. C.; McNeilly, M.; Christakis, N. A.; Parker, J. «Initial
assessment of a new instrument to measure quality of life at the end of life». J Palliat Med
2002;5:829-841.

30. Chochinov, H. M,; Wilson, K. G.; Enns, M.; Lander, S. «“Are you Depressed?”. Screening for de-
pression in the terminally ill». Am J Psychiatry 1997;154(5):674-676.

31. Bayés, R.; Limonero, J. T.; Barreto, P.; Comas, M. «Assessing suffering». Lancet 1995;346;1492.

32. Bayés, R.; Limonero, J. T.; Barreto, P.; Comas, M. «A way to screen for suffering in palliative
carex. J Palliat Care 1997;13(2):22-26.

33. HUrny, C.; Bernhard, J.; Bacchi, M.; Van Wegberg, B.; Tomamichel, M.; Spek, U. et al. «The
Perceived Adjustement to Chronic lliness Scale (PACIS): A global indicator of coping for ope-
rable breast cancer parients in clinical trials». Support Care Cancer 1993;1:200-208.
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fueron de las primeras que se usaron, asi como las escalas que se comentaran
detalladamente en el siguiente apartado. Se describen, a modo de ejemplo,
tres de las escalas que cumplen cada uno de los criterios expuestos, y que
deberian ser de uso recomendado en la evaluacidén del malestar emocional o
sufrimiento del enfermo.

Tabla 2. Algunos instrumentos de evaluacién

N.2
items

Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) Bruera et al. (1991)% 10

Cuestionario de evaluacién de sintomas de

Edmonton

Cambridge Palliative Assessment Schedule Ewing et al. (2004)%2  11+11
(CAMPAS-R)

Registro de evaluacién de cuidados paliativos

Cambridge-R

Escala observacional para la evaluacion de la Comas et al. 3+3
depresion (EOD) en cuidados paliativos (2004)2

Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) Zigmond y Snaith 14
Evaluacion del estado emocional de la ansiedad (1983)%

o depresidn en pacientes hospitalarios no
psiquiatricos

The Needs Near the End-of-Life Care Screening Emanuel et al. 13
Tool (2001)%°

Instrumento de deteccidn de necesidades en el

cuidado al final de la vida

34.

35.

36.

37.

38.

Butt, Z.; Wagner, L. |.; Beaumont, J. L.; Paice, J. A.; Peterman, A. H.; Shevrin, D. et al. «Use of a
Single-ltem Screening Tool to detect clinically significant fatigue, pain, distress, and anorexia in
ambulatory cancer practice». J Pain Symptom Manage 2008;35(1):20-30.

Schwartz, C.; Merriman, M.; Reed, G.; Byock, I. «Evaluation of the Missoula-VITAS Quality of Life
Index-Revised: Research tool or clinical tool?». J Palliat Med 2005;8(1):121-135.

Blchi, S.; Sensky, T.; Sharpe, L.; Timberlake, N. «Graphic representation of illness: a novel me-
thod of measuring patients’ perceptions of the impact of illness». Psychother Psychosom
1998;67(4-5):222-225.

Krikorian, A.; Limonero, J. T.; Vargas, J. J.; Palacio, C. «Assessing suffering in advanced cancer
patients using Pictorial Representation of lliness and Self Measure (PRISM), preliminary valida-
tion of the Spanish version in Latin American population». Support Care Cancer 2013;21:3327-
3336.

Maté, J.; Mateo, D.; Bayés, R.; Bernaus, M.; Casas, C.; Gonzalez-Barboreo, J. et al. «Elaboracion y
propuesta de un instrumento para la deteccién de malestar emocional en enfermos al final de
la vida». Psicooncologia 2009;6(2-3):507-518.
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QLQ-C15-PAL

Escala para la evaluacion de la calidad de vida
en pacientes oncoldgicos que reciben cuidados
paliativos

Distress Thermometer (DT)

Termdmetro emocional para la deteccidn precoz de
reacciones emocionales

Measuring Quality-of-Life at the End-of-Life
(QUAL-E): Thirty-One Items

Medicién de la calidad de vida al final de la vida

Are you Depressed?

Cribado de depresion en pacientes con cancer
avanzado o terminal

Time Perception and Assessment Wellbeing

Evaluacién del bienestar a través de la percepcion
del paso del tiempo

Perceived Adjustment to Chronic lliness Scale
(PACIS)

Escala de ajuste percibido en la enfermedad
cronica

Single-ltem Screening Tool

Instrumentos de deteccidn de un solo item

Missoula-VITAS Quality of Life Index Revised

indice de calidad de vida Missoula-VITAS revisado.
Evaluaciéon en pacientes con enfermedad
progresiva, cronica y amenazante para la vida

Representacion grafica de la enfermedad y
autoevaluacién (PRISM)

Mide el sufrimiento y su causa

Cuestionario de deteccion de malestar emocional
(DME) en enfermos con cancer avanzado o al final
de la vida

Mide el malestar emocional del paciente y los
signos externos de malestar

A pesar de que en la tabla 2 hemos incluido la escala HADS?* por ser muy
usada, en especial en investigacidon sobre malestar emocional, a nuestro enten-
der esta escala, que ha demostrado ser Util en otros ambitos hospitalarios, en
el campo de los cuidados paliativos o personas con enfermedad avanzada no
deberia ser de primera eleccidn, dado que apenas cumple con los criterios
minimos requeridos para su uso. Presenta una dificil formulacién, con sistema
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Groenvold et al.
(2006)%®

NCCN (1999);%”
Holland et al.
(2010)%8

Steinhauser et al.
(2002)?°

Chochinov et al.
(1997)3°

Bayés et al. (1995);3
Bayés et al. (1997)3%?

Hurny et al. (1993)33

Butt et al. (2008)%*

Schwartz et al.
(2005)3%>

Blchi, Sensky,
Sharpe y Timberlake
(1998);3¢

Krikorian, Limonero,
Vargas y Palacio
(2013)%

Maté, Mateo, Bayés
et al. (2009);%8
Limonero, Mateo,
Maté-Méndez et al.
(2012)®

15

1+ lista
de pro-
blemas

31

25

1+1

3+1



de respuesta cambiante, y un nimero excesivo de items. Por todo ello, no reco-
mendamos su uso.

7.3. Algunos instrumentos de evaluacion

A continuacidn se comentan tres escalas de evaluacion o cribado desarrolladas
especificamente para evaluar el malestar emocional o sufrimiento del enfermo
con cancer avanzado o al final de la vida. Estas escalas de cribado son fruto de
la investigacion realizada por profesionales de primera linea de los cuidados
paliativos espafoles, y consideramos, a través de los resultados obtenidos, es
decir, de la evidencia cientifica, que son escalas de gran utilidad en la praxis
asistencial diaria. Emplazamos a los lectores interesados en una mayor profun-
dizacion a leer la revision realizada por Krikorian, Limonero, Vargas y Palacio®’
sobre instrumentos de evaluaciéon del sufrimiento.

7.4. Percepcion del paso del tiempo

Una forma sencilla de medir el bienestar del enfermo, y que cumple con las
caracteristicas anteriormente descritas de instrumento de evaluacién «ade-
cuado» en cuidados paliativos, seria preguntar al enfermo, mediante una
entrevista semiestructurada, por su percepcion del paso del tiempo. Méas con-
cretamente, se trataria de analizar la diferencia existente entre las estimacio-
nes subjetivas de la duracién temporal realizadas por los enfermos y el tiempo
cronométrico realmente transcurrido.®" 32 La idea principal que sustenta este
procedimiento radica en el hecho de que cuando un enfermo percibe que el
tiempo pasa muy lentamente, o se dilata, constituye un indicador de malestar,
y al contrario, cuando el tiempo transcurre rapidamente, o se acorta, seria
un indicador de bienestar. Se pregunta a los enfermos cémo se les hizo el
dia de ayer (largo, corto o regular), y el porqué de su respuesta. Con ello se
obtiene, por una parte, la percepcidn subjetiva del tiempo, como indicador
indirecto de bienestar o malestar, y por otra, los factores que inciden positiva o
negativamente en el mismo. En general, las situaciones que conllevan tanto un
alargamiento del tiempo como su acortamiento pueden ser muy variadas. En
el primer caso, por ejemplo, pueden estar asociadas a una situacion desagra-
dable, al aburrimiento, a la espera de una noticia o a la visita de una persona
estimada, o al estado de animo negativo. En cambio, cuando el tiempo se
acorta puede asociarse a una situacion agradable, a actividades gratificantes
—tener buena compania, estar distraido leyendo o mirando la television— o a
la ausencia de sintomas desagradables, entre otros aspectos.
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7.5. Cuestionario de deteccion de malestar
emocional (DME) en enfermos con cancer
avanzado o al final de la vida

Este cuestionario™ *8 consta de dos partes. La primera contiene tres preguntas
dirigidas al enfermo: dos de ellas en formato de escala visual numérica de O a
10 en las que se evalua el estado de animo y la percepcion de afrontamiento
de la situacion, y otra que registra la presencia o ausencia de preocupaciones.
La segunda parte consiste en una observacién, por parte del profesional sani-
tario, de la presencia de signos externos de malestar emocional, en donde se
registra dicha presencia (ver figura 1). El DME incluye una puntuacién total (O a
20) formada por la suma de las puntuaciones de las respuestas a las preguntas
referentes a la valoracion del estado de dnimo y a la de cdémo lleva el enfermo la
situacion. Las preguntas sobre preocupaciones o signos externos de malestar
emocional permiten a los profesionales sanitarios llevar a cabo una atencidén
mas especifica. Los autores indican que una puntuacidn =9 puntos seria tribu-
taria de malestar emocional moderado, y una puntuacién superior a 13, severo.
Este cuestionario presenta una sensibilidad y una especificidad superiores al
75 %, y una consistencia interna medida a través del alfa de Cronbach de 0,69.

Figura 1. Cuestionario de deteccién de malestar emocional (DME) en enfermos con
cancer avanzado o al final de la vida

Fecha de administracion: Nombre paciente:
Hora de administracion: NHC
Evaluador.

DETECCION MALESTAR EMOCIONAL (DME) « Grupo SECPAL

12, ;C6mo se encuentra de animo, bien, regular, mal, o usted que diria?

=> Entre 0 “muy mal”y 10“muy bien”, qué valor le daria?:

o 12 3 4 5 6 7 8 9 10
Muy mal Muy bien

22, ;Hay algo quele preocupe? [ 1si [INo

=> En caso afirmativo, le preguntamos,

En este momento, ;qué es lo que més fie preocupa?

Tipo de preocupacién (sefiala y describe)

0 .

[ Familiares

[ Emocionales

[ Espirituales
Somaticos
Otros:

32, Como lleva esta situacion?
Entre 0“no le cuesta nada”y 10 “le cuesta mucho’; qué valor le daria?:

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No le cuesta nada Ler cuesta mucho
42, ;Se observan signos externos de malestar? [ 1si [ No
=> En caso afirmativo, seiala cudles:
[ Expresién facial,
(tristeza, miedo, euforia, enfado...).
[ Aislamiento:

(mutismo, demanda de persianas bajadas, rechazo de visitas,
ausencia de distracciones, incomunicacion....

[J Demanda constante de compafia, atencién:
(quejas constantes...).
del comportamiento 3
(Insomnio, pesadillas, demanda de rescate no justificadas, quejas....

O otrosi

CRITERIOS DE CORRECCION - DME:
(10-item 1) +item 3=>[10-( J]+( )=
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7.6. Representacion grafica de la enfermedad
y autoevaluacion (PRISM)

Este instrumento fue desarrollado por Blchi et a/.3¢ como una técnica visual
no verbal para evaluar la percepcion del sufrimiento debido a la enfermedad.
Inicialmente concebido para evaluar el afrontamiento, ha demostrado arrojar
una medida cuantitativa que refleja la percepcion de intrusividad o controla-
bilidad de la enfermedad o sus sintomas.3® Es quiza el instrumento que mayor
coherencia muestra con las actuales definiciones del sufrimiento, al evidenciar
el grado de amenaza producido por la enfermedad a la persona en su totalidad.
Las instrucciones al enfermo no son directivas, abordan la percepcidn subjetiva
y han mostrado ser de facil comprensioén, incluso en personas con dificultades
de comunicacion verbal.

El PRISM estd constituido por un tablero o una hoja de papel de tamafio DIN
A4 que contiene un circulo naranja de 7 centimetros de didmetro en su esquina
inferior derecha (figura 2). Se pide al enfermo que imagine que el tablero es su
vida actual, y que el circulo amarillo le representa a si mismo. Otro circulo de
color rojo, de 5 centimetros de didmetro, simboliza su enfermedad, y se pide al
paciente que lo ubigque en la hoja indicando en qué medida su enfermedad lo
afecta, en ese momento de su vida. La distancia existente en centimetros entre
los centros de los dos circulos, denominada autoseparacion de la enfermedad
(en inglés, self-illness separation), es una medida cuantitativa del impacto del
sufrimiento en la vida del paciente.*® Existen dos versiones modificadas del ins-
trumento tan validas, confiables y faciles de usar como la original.*

El PRISM se considera una herramienta fiable, valida y sensible al cambio
terapéutico, que se correlaciona con variables psicolégicas como la depresidn,
el afrontamiento y la calidad de vida. Puntuaciones bajas en el PRISM han mos-
trado correlaciones significativas negativas con medidas de dolor, limitacién
funcional y depresidn, y positivas con la sensacidon de coherencia y control per-
cibido de la enfermedad.®® Actualmente existe la versidon espafola adaptada
para pacientes con cancer avanzado.¥’

39. Buchi, S.; Sensky, T. «<PRISM: Pictorial Representation of lliness and SelfMeasure. A brief nonver-
balmeasure of iliness impact and therapeutic aid in psychosomatic medicine». Psychosomatics
1999;40(4):314-320.

40. Blchi, S.; Buddeberg, C.; Klaghofer, R.; Russi, E. W.; Brandli, O.; Schlésser, C. et al. «Preliminary
Validation of PRISM (Pictorial Representation of lliness and Self Measure) - A Brief Method to
Assess Suffering». Psychother Psychosom 2002;71:333-341.

41. Wouters, E. J.; Reimus, J. L.; Van Nunen, A. M.; Blokhorst, M. G.; Vingerhoets, A. J. «Suffering
quantified? Feasibility and psychometric characteristics of 2 revised versions of the Pictorial
Representation of lliness and Self Measure (PRISM)». Behav Med 2008;34(2):65-78.
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Figura 2. Representacion grafica de la enfermedad y autoevaluacién (PRISM)

Circulo de la enfermedad

Circulo de la persona

Instrucciones:

Quisiéramos comprender cémo su enfermedad le estd afectando en su vida en este
momento. Por favor, imagine que este tablero en blanco es su vida actual. El circulo naranja
es usted mismo, mientras que el circulo rojo representa su enfermedad. ¢En qué lugar de la
hoja ubicaria el circulo rojo que representa su enfermedad, en este momento de su vida?

La percepcion del paso del tiempo y el PRISM utilizan enfoques no tradiciona-
les para evaluar el sufrimiento. El primero, mediante la percepcién del paso del
tiempo como una medida indirecta y mds adecuada para iniciar un proceso de
evaluacién mas detallada, y el segundo, usando un enfoque grafico no direc-
tivo que permite valorar el sufrimiento total y obtener una medida cuantitativa.
En ambos casos, se analizara posteriormente la causa del sufrimiento pregun-
tando directamente al enfermo el porqué de su respuesta.

7.7. Recomendaciones practicas finales

Para finalizar este capitulo, queremos proponer una serie de recomendaciones
practicas que deberian guiar nuestra evaluacion psicoldgica o diagnodstica de
la situacion:

1. Laevaluacion per se no tiene sentido, a no ser que se realice con un objetivo
concreto que sirva posteriormente para mejorar la eficacia de la interven-
cidn psicoldgica o de otro tipo, o para observar su efectividad. Esta deberia
ser la premisa fundamental a tener en cuenta antes de llevar a cabo una
evaluacion en el ambito de los enfermos con enfermedad avanzada o al final
de la vida.

2. Establecer, antes de cualquier evaluacion o exploracion, un buen clima rela-
cional con el enfermo y la familia, que dé lugar a una relacién empatica, de
prudencia y respeto que facilite la fluidez de la comunicacién. Asimismo,
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la exploracion debera realizarse en un lugar adecuado, lo mas confortable
posible y que preserve la intimidad del binomio enfermo-familia.

3. Evaluar aspectos importantes para el paciente y su familia. Qué es lo que
mas le preocupa o importa en un determinado momento, dejando a un lado
aspectos que podrian obtenerse de la historia clinica o que no fueran de
relevancia en su situacioén. En este sentido, es mejor evaluar poco y con cali-
dad, y que el conocimiento de estos aspectos pueda ayudar a comprender
mejor el estado del enfermo y favorecer posteriormente su tratamiento o
intervencioén psicoldgica.

4., Evitar la iatrogenia de la evaluacién. Dada la situacion de extrema comple-
jidad que atraviesan estos pacientes, es necesario evitar generar un sufri-
miento afadido al evaluar determinados temas. El «remover» aspectos
emocionales puede requerir, en la mayor parte de los casos, una interven-
cion psicosocial posterior. Si no podemos asegurar dicha intervencioén, quiza
lo mejor sea no evaluar.

5. Utilizar instrumentos sencillos y de valia suficientemente probada. Se reco-
mienda el uso de instrumentos sencillos, validos, fiables, sensibles y especi-
ficos en la medida de lo posible para este &mbito de actuacion. La investiga-
cion en el disefio y desarrollo de instrumentos es una tarea esencial.

6. Evaluacion longitudinal versus transversal. La evaluacién continuada a lo
largo del tiempo deberia ser la eleccién por defecto, aunque somos cons-
cientes de que, en algunas ocasiones, la complejidad de la situacion dificulta
tal monitorizacién.
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Cap. 8

Modelos de intervencion
psicoldgica especificos
al final de la vida

8.1. Busqueda de sentido.
Una aproximacion al modelo
de William Breitbart

Francisco L. Gil Moncayo

Jorge Maté Méndez

Los pacientes diagnosticados de cancer avanzado (estadio IV) presentan un
mayor grado de complejidad en relacién con el manejo de sintomas fisicos y
psicoldgicos.”® Por ello, requieren un modelo de intervencién ajustado a sus
necesidades. Mantener y promover una actitud compasiva hacia los demas,
aceptar la ayuda de los demds y desarrollar una actitud autocompasiva, asi
como ser sensible a tu propia vulnerabilidad, tiene importantes beneficios psi-
coldgicos.+® Asimismo, mantener o promover el sentido de la vida mejora la
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calidad de vida y el bienestar emocional y espiritual en pacientes con cancer
avanzado.®™® Como sefala Gilbert, la ciencia sigue demostrando que uno de
los componentes mas importantes del bienestar es la capacidad de amar y ser
amado, de cuidar y ser cuidado. A nivel molecular, el aumento de la actividad de
la telomerasay de la longitud de los telémeros estd relacionado con el aumento
de la supervivencia y una menor recurrencia y progresion de la enfermedad en
cancer. Asimismo, se ha observado como una reduccion de la sintomatologia
ansiosa (pensamientos intrusivos) se asocia a un incremento de la actividad de
la telomerasa.’”™ ® Se ha observado también que las técnicas contemplativas,
como puede ser la meditacion compasiva, reducen la sintomatologia ansiosa e
incrementan la actividad de la telomerasa.”

Un diagnostico de cancer supone sentimientos de amenaza e incertidumbre
para el paciente y su familia. En enfermedad avanzada, el objetivo terapéutico
es aumentar la calidad de vida, el bienestar emocional y la supervivencia del
paciente. A partir de la experiencia lograda a través de los grupos de psicote-
rapia centrada en el sentido, hemos propuesto un nuevo modelo de psicotera-
pia, el modelo de psicoterapia de grupo centrada en la compasién y el sentido
(PGCCS), que planteamos validar en préximos estudios. Este nuevo modelo
tiene el objetivo de reducir el malestar emocional de los pacientes con enfer-
medad avanzada de cancer manteniendo o aumentando el sentido y la capa-
cidad de compasién hacia los demas, aceptando la compasién de los demas y
promoviendo la propia autocompasion. Los constructos psicoterapéuticos de
la PGCCS son compasiéon y autocompasion, sentido (mantener o promover el
sentido) y mindfulness (atencidn plena). Estos tres constructos trabajan juntos

9. Breitbart, W,; Rosenfeld, B.; Gibson, C.; Pessin, H.; Poppito, S.; Nelson, C. et al. «<Meaning-
centered group psychotherapy for patients with advanced cancer: a pilot randomized contro-
lled trial». Psychooncology 2010;19:21-28.

10. Breitbart, W.; Poppito, S.; Rosenfeld, B.; Vickers, A. J.; Li, Y.; Abbey, J. et al. «Pilot randomized
controlled trial of individual Meaning-Centered Psychotherapy for patients with advanced can-
cer». J Clin Oncol 2012;30:1304-1309.
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dentro de la PGCCS, pero con funciones distintas. La compasién y autocom-
pasidn y el sentido, desde un enfoque reflexivo, nos permiten reorganizarnos,
facilitando una motivacién y unos sentimientos determinados; mientras que la
mindfulness, desde un enfogque contemplativo, nos permite dar un paso hacia
atrds y despegarnos de nuestras rumiaciones, proporcionandonos la estabilidad
y la perspectiva que constituyen la base para lograr el insight, o, dicho de otra
forma, conocer las causas de nuestro sufrimiento o malestar. A partir de los
trabajos sobre compasion de Paul Gilbert,>™autocompasion de Kristin Neffé7.8
y Christoffer Germer* mindfulness y meditacién de Rob Nairn,'® transformacion
personal basada en la conjuncion de la psicoterapia de Occidente y la psico-
terapia de Oriente (budismo) de John Welwood,”” y sentido de William Breit-
bart,®> " desarrollamos este nuevo modelo de psicoterapia de grupo centrada en
la compasion y el sentido (PGCCS) para pacientes con cancer avanzado.

8.1.1. Antecedentes y estado actual del tema

En los estadios Il y IV de enfermedades como el cancer, el objetivo terapéu-
tico es aumentar el bienestar emocional, la calidad de vida y la supervivencia
de los pacientes. La literatura nos demuestra que dar sentido es importante
para los pacientes con cancer: 1) focalizar la atencién de los enfermos en que
su vida siempre tiene sentido favorece el ajuste emocional a la enfermedad,;
2) ademas de la alta prevalencia de malestar emocional observada en estos
pacientes, un niumero elevado de ellos necesitan dar sentido a su vida, a pesar
de los sintomas fisicos atribuibles a la enfermedad o a los tratamientos oncolo-
gicos; vy 3) los pacientes que experimentan que su vida tiene sentido, ademas
de mostrar un mejor ajuste emocional a la enfermedad, presentan un mayor
nivel de calidad de vida y confort.”

Existe poca evidencia de cémo la intervencidn psicoldgica ayuda a los
pacientes con cdncer a vivir plenamente y con sentido. El objetivo de este
modelo de psicoterapia es estimular a los pacientes en la busqueda de sen-
tido, a través de experiencias, actitudes, revision vital y desarrollo de su propio
legado hacia sus familiares. Consiste en ejercicios didacticos, experienciales y
de discusion en grupo. Asimismo, tiene el objetivo de ayudar a los pacientes a
«vivir con sentido», a pesar de las limitaciones fisicas de la enfermedad y los
tratamientos, y de los sentimientos de amenaza e incertidumbre que acompa-
fan a la enfermedad. Los objetivos de la terapia propuesta por William Breit-
bart se resumen de la siguiente forma:

18. Nairn, R. Diamond mind. A psychology of meditation. Boston, Londres: Shambala, 2010.

19. Welwood, J. Psicologia del despertar. Budismo, psicoterapia y transformaciéon personal.
Barcelona: Editorial Kairés, 2002.
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Busqueda de sentido.

Reengancharse a la vida.

Capacidad para cambiar y para aceptar aquello que no podemos cambiar.
Normalizar e integrar la experiencia de tener cancer.

Expresién emocional y apoyo mutuo.

Mejorar el funcionamiento psicoldgico.

8.1.2. Descripcion de la intervencion

El principal objetivo de la PGCCS es ayudar a los pacientes con cadncer a vivir
con sentido, de una forma plena, manteniendo y ampliando el sentido de su
vida, viviendo en paz y con un objetivo en la vida. Mas concretamente, los obje-
tivos de la PGCCS son los siguientes:

1.

5.
6.

Favorecer que los pacientes con cancer busguen sentido a su vida, a pesar
de las incertidumbres y limitaciones de la enfermedad:

a) Reordenando o evaluando antiguos momentos con sentido.
b) Buscando nuevos sentidos a la vida.

¢) Buscando formas de superar limitaciones practicas.

Buscar nuevas formas de reengancharse a la vida, de trascender.

Aprender a distinguir entre las limitaciones que podemos cambiar o superar
y aquellas otras que no podemos cambiar, y aceptarlas.

Integrar el diagndstico de cancer en la propia historia de vida.
Expresar sentimientos y emociones.

Mejorar la adaptacién psicoldgica a través de dar sentido a la vida.

El nimero de sesiones de los grupos cerrados es de ocho, mas una sesién de
seguimiento a los dos meses. La duracién de las sesiones es de 90 minutos. En
cada sesidon se aborda un tema relacionado con el constructo de sentido, a tra-
vés de preguntas reflexivas o tareas a realizar durante la sesién, o como tareas
para casa. La estructura de las sesiones es la siguiente:

Presentacion de los nuevos pacientes al grupo

Lista de comprobacién (checklist) de salud: nuevas pruebas y tratamientos
Revision de las tareas realizadas en casa

Revision de los temas tratados en la sesion anterior

Propuesta de un nuevo tema a tratar en la sesion

Resumen de la sesion

Asignacion de tareas para la proxima sesion

Comentarios y preguntas

Cierre de la sesion
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El modelo de psicoterapia centrada en el sentido de William Breitbart puede
ser individual o de grupo. La Unica diferencia es que la versién individual consta
de siete sesiones mas una de seguimiento, y la de grupo, de ocho sesiones mas
una de seguimiento.

Los primeros resultados de los grupos de psicoterapia centrada en el sen-
tido de Breitbart et al.° no muestran una reduccién estadisticamente significa-
tiva de la sintomatologia ansiosa y depresiva, de la desesperanza y del deseo
de adelantar la muerte en pacientes con cancer avanzado, pero si un aumento
del bienestar espiritual (paz y fe) y del sentido?°-22 (ver tabla 1). En un estudio
posterior del mismo autor,” se observa un importante efecto del modelo de
psicoterapia de grupo centrada en el sentido, comparado con un modelo de psi-
coterapia de grupo de soporte, en cuanto a calidad de vida, bienestar espiri-
tual, depresidon, desesperanza, disminucidon del deseo de adelantar la muerte
y sintomas fisicos. Asimismo, en el estudio realizado en Espana,” el bienestar
espiritual (sentido, sensacion de paz y fe) se ve aumentado tras la intervencion
de grupo, aungue no sea estadisticamente significativo (ver tabla 2).

Estos resultados sugieren la necesidad de desarrollar intervenciones psi-
coterapéuticas para ayudar a los pacientes con cdncer avanzado a mantener
y aumentar su sensacidn de sentido y propdsito de vida en el contexto de su
enfermedad.

Tabla 1. Resultados pre- y posintervencion (finalizada la octava sesiéon de grupo),
n = 37 (Breitbart et al.)®

Preintervencién Posintervencion P-valor
Desesperanza = 6,76 5,81 0,07
Depresion = 14,73 15,35 0,09
Ansiedad = 2,29 2,16 0,10
FACIT-Sp-12 2% 24 (Sentido/Paz/Fe) = 2,06 2,53 0,000
Sentido/Paz = 2,28 2,79 0,000
Fe =1,60 1,99 0,02

20. Breitbart, W.; Rosenfeld, B.; Pessin, H.; Kaim, M.; Funesti-Esch, J.; Galietta, M. et al. «<Depression,
hopelessness and desire for hastened death in terminally ill patients with cancer». J Am Med
Assoc 2000;284:2907-2911.

21. McClain, C.; Rosenfeld, B.; Breitbart, W. «The influence of spirituality on end-of-life despair
among terminally ill cancer patients». Lancet 2003;361:1603-1607.

22. Nelson, C.; Rosenfeld, B.; Breitbart, W.; Galietta, M. «Spirituality, depression and religion in the
terminally ill». Psychosomatics 2002;43:213-220.

23. Cella, D. F.; Tulsky, D. S.; Gray, G.; Sarafian, B.; Linn, E.; Bonomi, A. et al. «The Functional
Assessment of Cancer Therapy (FACT) scale: Development and validation of the general mea-
sure». J Clin Oncol 1993;11(3):570-579.

24, Peterman, A, Fitchett, G.; Brady, M.; Hernandez, L.; Cella, D. «Measuring spiritual well-being in
people with cancer: the functional assessment of chronic illness therapy-spiritual well-being
scale (FACIT-Sp)». Ann Behav Med 2002;24:49.
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Tabla 2. Resultados pre- y posintervencion (finalizada la octava sesién de grupo),
n =14 (Gil, 2014, estudio en curso)

Preintervenciéon Posintervencion P-valor

Desesperanza = 5,54 4,69 0,30
Depresion = 8,31 6,54 0,06
Ansiedad = 10,85 8,62 0,10
FACIT-Sp-122324(Sentido/Paz/Fe) = 2,29 2,44 0,38
Sentido/Paz = 2,28 2,53 0,24
Fe =243 6,12 0,36

Conclusiones

Podemos concluir que el constructo de sentido tiene un importante valor tera-
péutico en pacientes con enfermedad avanzada. Mantener y promover el sen-
tido muestra beneficios en la mejora del bienestar espiritual y emocional del
paciente, asi como en su calidad de vida.

Siguiendo los resultados preliminares del nuevo modelo de PGCCS que esta-
mos realizando dentro de nuestra unidad, observamos que el constructo de
compasion y autocompasion, combinado con el constructo de sentido, mejora
los resultados en bienestar espiritual y emocional.

Estos resultados nos confirman la necesidad de desarrollar modelos de
intervencion estructurados o semiestructurados, como modelos de psicotera-
pia existencial, tanto individual o grupal, guiados por uno o varios constructos
terapéuticos, cuyo desarrollo o promocién van a favorecer una mejora del bien-
estar fisico y psicoldgico de nuestros pacientes. Estos grupos pueden tener
un caracter cerrado, con un numero de sesiones determinado, pensadas para
promover uno o varios constructos que favoreceran el bienestar emocional y
espiritual y la calidad de vida de nuestros pacientes, o bien pueden tener un
caracter abierto. Nuestra experiencia con grupos abiertos y semiestructurados
tiene varias ventajas:

« El paciente decide el nimero de sesiones de grupo que necesita para poder
normalizar su estado emocional e integrar la experiencia que le supone la
enfermedad.

¢ Alserun grupo abierto, la validacién es mas facil y rdpida, ya que los pacien-
tes que estan dentro del grupo («pacientes expertos») ayudan al paciente
nuevo a normalizar su estado emocional.
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e El caracter abierto y semiestructurado se adapta de forma mas adecuada a
los temas que mas preocupan a los pacientes. No obstante, todas las sesio-
nes tienen un guion establecido:

- Presentacidon de los nuevos pacientes al grupo

- Lista de comprobacidn (checklist) de salud: nuevas pruebas y tratamien-
tos

- Revisién de las tareas realizadas en casa
- Revisidon de los temas tratados en la sesidon anterior
- Propuesta de un nuevo tema a tratar en la sesidn
- Resumen de la sesidn
- Asignacién de tareas para la préxima sesion
- Comentarios y preguntas
- Cierre de la sesion
* Y, anivel de gestién, presentan una gran ventaja, ya que el paciente no tiene
gue esperar a que se forme el grupo, sino que, tras una primera visita indivi-
dual, puede incorporarse al grupo a la semana siguiente.
En pacientes con enfermedad avanzada o terminal, deberemos optar por

modelos igualmente estructurados, utilizando los mismos constructos terapéu-
ticos, pero siempre en un formato breve de tres sesiones.
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8.2. Dignidad. Una aproximacion
al modelo de Harvey Max Chochinov

Jordi Royo Pozo
Cristina Llagostera Yoldi

Ainhoa Videgain Vazquez

«La dignidad humana es inviolable. Sera respetada y protegida.»
Carta de los Derechos Fundamentales de la Unién Europea, titulo 1, articulo 1

8.2.1. Descripcion del tema

La dignidad humana es un valor basico a preservar y un concepto clave en los
derechos humanos, la ética clinica, la practica profesional y la bioética inter-
nacional.! Es en situaciones de especial vulnerabilidad, como la vivencia de
una enfermedad que amenaza la vida, cuando el sentido de dignidad (SD)
de una persona puede percibirse mas amenazado, consecuencia de las pér-
didas sucesivas, las limitaciones y el aumento del grado de dependencia de
la atencidn y cuidado de los demas. A pesar de las voces contrarias al uso del
término dignidad por la confusidn que genera y la falta de un consenso sobre
su significado,? su consideracion en el ambito de la salud se hace indispensable,
especialmente en la atencién paliativa. Un SD vulnerado intensifica la depre-
sion, la desesperanza, la pérdida de la voluntad de vivir o el deseo de acelerar la
muerte,® siendo, ademas, la «pérdida de dignidad» el principal motivo referido
por los médicos cuando son preguntados sobre por qué sus pacientes eligen
la eutanasia o alguna forma de suicidio asistido en aquellos paises donde estan
legalizados.*® Por lo tanto, es fundamental una aproximacion empirica al SD, ya

1. Jacobson, N. «Dignity and health: a review». Social Science & Medicine 2007;67:292-302.

2. Garcia, E. «Dignidad y sus menciones en la declaracién». En: Casado, M. Sobre la dignidad y
los principios. Andélisis de la declaracion universal sobre bioética y derechos humanos de la
UNESCO. Navarra: Thomson Reuters, 2009, p. 41-63.

3. Chochinov, H. M,; Hack, T.; Hassard, T.; Kristjanson, L.; McClement, S.; Harlos, M. «Dignity in the
terminally ill: a cross-sectional, cohort study». Lancet 2002;360(9350):2026-2030.

4. Ganzini, L.; Nelson, H. D.; Schmidt, T. A; Kraemer, D. F.,; Delorit, M. A.; Lee, M. A. «Physicians’
experiences with the Oregon Death with Dignity Act». The New England Journal of Medicine
2000;342(8):557-563.

5. Meier,D.E.; Emmons, C. A,; Wallenstein, S.; Quill, T. et al. «A national survey of physician-assisted
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1193-1201.
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que es un concepto usado habitualmente, accesible y rapidamente entendido
por pacientes, familiares y profesionales sanitarios en las discusiones relaciona-
das con el final de la vida, y empleado como evaluador de la condicién general
y de las dreas de malestar fisico, psicoldgico, social o existencial.”

El modelo de preservacion de la dignidad (MPD) en el final de la vida

El MPD, creado por H. M. Chochinov y su equipo,® surge de la necesidad de
desarrollar un modelo que facilite la comprensidon conceptual y empirica del
constructo dignidad, desde la perspectiva de las personas con una enfermedad
avanzada. El MPD representa un marco conceptual que describe las dimensio-
nes que pueden amenazar o que ayudan a preservar el SD, y estd dividido en
tres categorias principales, compuestas, a su vez, por temas y subtemas:*

1. Preocupaciones relacionadas con la enfermedad, que contempla aquellas
gue se derivan o se relacionan con la vivencia de la enfermedad: a) nivel de
independencia, referido al grado de dependencia de los demdas y compuesto
por a.l, agudeza cognitiva (claridad mental), y a.2, capacidad funcional
(autonomia funcional); b) malestar por los sintomas (por la progresion de la
propia enfermedad), que incluye b.1, malestar fisico (mal control de los sin-
tomas), y b.2, malestar psicolégico, formado por b.2.1, incertidumbre por
el estado de salud (o no estar informado, si es una necesidad del paciente,
de diagndsticos, pronodsticos, tratamientos, etc.), y b.2.2, ansiedad ante la
muerte (miedo o angustia ante el propio hecho de morir).

2. Repertorio de preservacion de la dignidad, compuesto por: @) perspectivas
que preservan la dignidad (caracteristicas internas o manera de percibir la
situacion que ayuda a los pacientes a promover la dignidad), que incluye
continuidad del self (o sentir que la esencia de uno permanece intacta a
pesar de la enfermedad y su progresion), preservacioén de roles (poder ejer-
cer los roles habituales como padre o madre, abuelo o abuela, hijo o hija,
amigo o amiga, etc..), legado o generatividad (o sentir consuelo porque algo
de uno mismo permanecera o trascenderd la muerte), mantenimiento de la
autoestima (valoracién positiva de uno mismo ante la pérdida de la auto-
nomia y las capacidades), esperanza (manteniendo un sentido o propdsito,
algo por lo que mirar hacia el futuro), autonomia o control (referido al grado
subjetivo en que los pacientes perciben que tienen cierto control sobre las
circunstancias de su vida), aceptacion (o resignacion ante las circunstancias
de la vida), resiliencia o espiritu de lucha (afrontamiento de «lucha» contra
la enfermedad para percibir que se realza el SD); y b) practicas para pre-
servar la dignidad (acciones que pueden potenciar o reforzar el SD), que

7. Kissane, D.; Treece, C.; Breitbart, W.; McKeen, N.; Chochinov, H. M. «Dignity, Meaning and
Demoralization: Emerging paradigms in End-of-life Care». En: Chochinov, H. M.; Breitbar, W.
Handbook of Psychiatry in Palliative Medicine. 2.2 ed. Nueva York: Oxford University Press,
20009, p. 324-340.

8. Chochinov, H. M.; Hack, T. F,; McClement, S.; Kristjanson, L. J.; Harlos, M. «Dignity in the termi-
nally ill: a developing empirical model». Social Science & Medicine 2002;54:433-443.
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incluye vivir el momento presente (focalizado en los aspectos inmediatos y
no futuros), mantener la normalidad (rutinas y horarios habituales, a pesar
de la enfermedad) y la busqueda de confort espiritual (encontrar consuelo
en creencias espirituales o en la religién).

3. Inventario social de la dignidad, que comprende aspectos del dmbito rela-
cional que pueden amenazar el SD y compuesto por: limites de la intimidad
o privacidad, referidos a la «invasidon» del espacio vital debido a las nece-
sidades de cuidado y atencién por la progresion de la enfermedad; apoyo
social, o presencia y disponibilidad de una red de familia, amigos y profesio-
nales de la salud; tono del cuidado, o relevancia de la actitud que los demas
muestran cuando interactlan con el paciente en el SD; ser una carga para
los demas, o malestar por el hecho de depender de los demas para el cui-
dado o manejo personal, o preocupacidon por llegar a serlo; y preocupacion
por las secuelas, preocupaciones o miedos asociados a la anticipacion de lo
qgue la muerte de uno representara para los demas.

El modelo propone que las preocupaciones relacionadas con la enfermedad y el
inventario social de la dignidad amenazan o tienen un efecto perjudicial sobre
el SD, mientras que el repertorio de preservacion de la dignidad (que incluye
perspectivas y practicas) puede amortiguar o regular dichas amenazas. En defi-
nitiva, el MPD contempla un amplio rango de aspectos del ambito fisico, psicold-
gico, social, espiritual y existencial que pueden influir en el SD de los pacientes y,
en consecuencia, generar sufrimiento y deteriorar la calidad de vida.

* La traduccién del modelo ofrecida no esta validada al espafiol, pero ha sido realizada y consen-

suada por varios profesionales (bilingles espafiol-inglés) de la atencidon sanitaria que ejercen
en paises de habla hispana e inglesa.

8.2.2. Objetivos terapéuticos especificos

El objetivo terapéutico basico que contempla el MPD es preservar la dignidad
de los pacientes hasta el ultimo momento de su vida. Como objetivos terapéu-
ticos mas especificos, estdn aquellos que abordan areas concretas del modelo
(del dmbito fisico, psicoldgico, social y espiritual) y que amenazan o vulneran
el SD, representando una fuente de malestar o sufrimiento para los pacientes.

8.2.3. Abordaje terapéutico

8.2.3.1. Premisas badasicas
- EI SD del paciente es el eje basico que organiza las intervenciones.

- EI SD es subjetivo para cada paciente en funcidén de sus rasgos o caracte-
risticas personales, por lo que es fundamental acercarnos a la percepciéon
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subjetiva de su vivencia para delimitar qué dimensiones pueden estar afec-
tando su SD y cudles le ayudan a preservarlo (ya que pueden diferir de
forma significativa de una persona a otra).

- Es un modelo abierto, en que cada dimensién permite su abordaje desde
cualquier area profesional del dmbito de la salud (médicos, enfermeros,
trabajadores sociales, psicélogos, fisioterapeutas, etc.), facilitando asi el tra-
bajo interdisciplinar. Y, en el caso concreto de la psicologia, permite su uso
desde las distintas escuelas (cognitivo-conductual, humanista, psicodina-
mica, etc.).

- Cada dimensién del modelo puede contemplar objetivos especificos del
plan terapéutico dirigidos a preservar el SD o disminuir su amenaza.

8.2.3.2. Herramientas de evaluacidn: instrumentos, preguntas clave,
aspectos observacionales, etc.

El inventario de dignidad del paciente (Patient Dignity Inventory)® es un ins-
trumento validado (aun no en espanol) que puede ayudar a los clinicos a detec-
tar y medir las fuentes de malestar relacionadas con el SD en el final de la vida.
Derivado del MPD, esta formado por 25 items y organizado en 5 factores.

Otra forma de evaluar el SD (basado en el MPD) es mediante la exploracién
de las distintas dimensiones durante la entrevista clinica inicial y las explora-
ciones sucesivas, con el objeto de detectar aguellas que pueden estar ame-
nazando el SD y aquellas otras que sirven de recursos para preservarlo en la
vivencia de la enfermedad.

La Patient Dignity Question'® es una Unica pregunta que facilitaria la iden-
tificacion de aspectos significativos de la persona a considerar en la planifica-
cidon de los tratamientos o el cuidado: «éQué deberia saber de usted, como
persona, para poder ofrecerle la mejor atencién posible?». Su objetivo es iden-
tificar aquellos aspectos que, de otra forma, no hubieran salido a la luz, con el
fin de considerar a los pacientes como seres humanos Unicos, y no como una
enfermedad o un conjunto de sintomas fisicos.

8.2.3.3. Intervenciones recomendadas

Las intervenciones dirigidas a preservar la dignidad deben adecuarse a la sub-
jetividad y a las necesidades de los pacientes con respecto a su SD. A modo
de ejemplo, algunas intervenciones considerando las dimensiones del modelo
serian las siguientes:

- Fomento de la autonomia fisica y moral.

- Disminucidén de la ansiedad ante la muerte.

9. Chochinov, H. M,; Hassard, T.; McClement, S.; Hack, T.; Kristjanson, L. J.; Harlos, M.; et al. «The
Patient Dignity Inventory: A Novel Way of Measuring Dignity-Related Distressin Palliative
Care». Journal of Pain and Symptom Management 2008;36(6):559-571.

10. Dignity in Care. Toolkit. The Patient Dignity Question (PDQ) [Internet]. http://www.dignityinca-
re.ca/en/toolkit.html#The_Patient_Dignity_Question
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Buen control de los sintomas fisicos.
Adaptaciéon de la informacién a las necesidades de los pacientes.
Facilitacidn de la intimidad y la privacidad en aspectos de higiene y cuidado.

Fomento del apoyo, no abandono y acceso de la familia, amigos y profesio-
nales sanitarios.

Psicoeducacion en la relevancia y repercusion de la actitud de las personas
gue rodean al paciente en su influencia sobre el SD.

Facilitacion de un trabajo en legado (terapia de la dignidad)."

Disminucién al maximo de la percepcién de sentirse una carga sobre los
demas.

Atenciéon de necesidades espirituales o derivacion a recursos especializados
de atencion espiritual o religiosa.

Potenciacion de aquellas perspectivas y practicas que puedan ayudar a
preservar el SD (intervenciones dirigidas a fortalecer la autoestima, afron-
tamientos adaptativos, esperanza, programacion de actividades de la vida
diaria, mindfulness o atencién plena, etc.).

8.2.4. Breve resumen

La dignidad humana es un valor basico, usado habitualmente por pacientes,
familiares y profesionales sanitarios en discusiones sobre la atenciéon palia-
tiva, cuya vulneracioén, o sentimiento de pérdida de la dignidad, se asocia a
sufrimiento y malestar significativo.

La imprecision y falta de consenso en su significado obliga a los profesiona-
les a comprender cdmo los pacientes y sus familias entienden el SD, vy, fruto
de ello, surge el MPD en el final de la vida.

El MPD provee de un mapa clinico y un marco de trabajo empirico (que
contempla las areas fisica, psicoldgica, social y espiritual) que pueden guiar
las intervenciones de los profesionales de la salud para preservar (o, en su
defecto, no vulnerar) el SD de las personas desde la vivencia de una enfer-
medad que amenaza la vida.

Todo plan terapéutico en la atencidon paliativa deberia contemplar el obje-
tivo de preservar la dignidad como basico, de forma que la persona tuviese
la percepcidon de vivir una «vida digna» a pesar de la enfermedad, hasta el
ultimo momento de su vida, en lo que viene denominandose dignidad en la
atencion (Dignity in Care) (tabla 1).

1.

Chochinov, H. M.; Hack, T.; Hassard, T.; Kristjansons, L. J.; McClement, S.; Harlos, M. «Dignity
Therapy: a novel psychotherapeutic intervention for patients near the end of life». Journal of
Clinical Oncology 2005;23(24):5520-5525.
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Tabla 1. Modelo de la dignidad en la enfermedad terminal®

Preocupaciones

. Repertorio para preservar Inventario social
relscionadsas con ia la dignidad de la dignidad
enfermedad 9 g
Nivel de independencia Perspectivas que 1. Limites de la intimidad
1. Agudeza cognitiva preservan la dignidad 2. Apoyo social
2. Capacidad funcional 1. Continuidad del se/f 3. Tono del cuidado

2. Preservacion del rol 4. Carga para los demas
Malestar por sintomas 3. Legado o generatividad 5 preocupaciones por las
1. Malestar fisico 4. Mantenimiento de la secuelas
autoestima

2. Malestar psicoldgico:

5. Mantener la esperanza
¢ Incertidumbre del estado 2

de salud 6. Autonomia o control

« Ansiedad ante la muerte /- Aceptacion
8. Resiliencia o espiritu de
lucha

Practicas para preservar
la dignidad

1. Vivir el momento
presente

2. Mantener la normalidad

3. Busqueda de confort
espiritual
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8.3. Desmoralizacion.
Una aproximacion al modelo
de David Kissane

Jorge Maté Méndez

Javier Barbero Gutiérrez

En los ultimos tiempos, se hace cada vez mas evidente la existencia de un
sindrome que presenta una clinica que puede confundirse con un estado
o sindrome depresivo. Es el conocido como sindrome de desmoralizacion, que
incorpora variables tedéricamente mas etéreas o difuminadas, en las que se
incluye la dimensién espiritual como un «dolor emocional profundo», la pérdida
de significado o sentido y la desesperanza.!

El concepto de desmoralizacién, en las personas que sufren enfermedades
fisicas, ha sido util para considerar los estados disféricos y, ademas, puede dife-
renciarse de otras formas de estado de animo displacenteras. En el estudio de
Kissane et al.? se demuestra que es posible diferenciar entre la desmoralizacion
de la anhedonia y de la afliccion. Estos resultados confirman que la distincion
entre la depresidn con desmoralizacion y la depresidon con anhedonia es util y
cientificamente valida, ya que permite caracterizar con mayor detalle los esta-
dos disféricos y ofrece un marco empirico para facilitar la investigacion sobre
la etiologia y el tratamiento de la depresion.

Kissane y su equipo propusieron una nueva categoria diagndstica deno-
minada sindrome de desmoralizacién, de gran interés en cuidados paliativos.
Este sindrome ha demostrado tener validez de contenido, de constructo y de
criterio, y se ha mostrado especialmente util para identificar alteraciones emo-
cionales en el enfermo terminal distintas de una depresién mayor. Asimismo,
comprenderia la triada fundamental de desesperanza, pérdida de sentido y
distrés existencial.

Los autores sugieren no solo gue este sindrome puede ser diferenciado de
la depresidn, sino que estd asociado a la enfermedad médica crdnica, la disca-
pacidad, la alteraciéon de la imagen corporal y de la autoimagen, la percepcidn
de pérdida de dignidad y autonomia, el aislamiento social, la falta de acceso

1. Garcia-Soriano, G.; Barreto, P. «Trastornos del estado de dnimo al final de la vida: édesmoraliza-
cion o depresion?». Rev Psicopatol Psicol Clin 2008;13(2):123-133.

2. Kissane, D.; Clarke, D.; Street, A. «Demoralization Syndrome- a relevant psychiatric Diagnosis
for Palliative Care». J Palliat Care 2001;17(1):12-21.
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a recursos y apoyos, la culpa, la pobre salud espiritual, la falta de sentido vy el
sentimiento creciente de dependencia, acompafiando, incluso, a la percepcidn
de haberse convertido en una carga para los demas.

Criterios diagnésticos:

Sintomas afectivos de malestar existencial, incluyendo desesperanza (hope-
lessness) o pérdida de significado y propdsito en la vida.

Actitudes cognitivas de pesimismo, impotencia o indefension (helpless-
ness), sensacion de estar sin salida, de fracaso personal y de percepcidén de
un futuro que no merece la pena.

Ausencia de voluntad, de impulso o motivacidon para afrontar la situacion de
un modo distinto.

Rasgos asociados a la alienacién social o al aislamiento, y bajo apoyo social.
Sintomatologia presente a lo largo de mdas de dos semanas (aunque son
posibles fluctuaciones en la intensidad emocional).

No presencia de trastorno depresivo mayor u otro trastorno psiquiatrico
como diagndstico psiquiatrico primario.

Estrategias de abordaje y atencién:3

Proveer de una continuidad de cuidados y un manejo activo de los sintomas.
Explorar actitudes hacia la busqueda de esperanza y de sentido de la vida.
Promover la busqueda de un propdsito renovado y de un papel en la vida.

Acoger la afliccién y el sufrimiento, como una forma de promover la espe-
ranza.

Fomentar la busqueda de nuevas metas y cambios de rol en la vida.

Usar técnicas de la psicoterapia cognitiva para resituar las creencias errdo-
neas.

Ofrecer apoyo espiritual por parte de un agente pastoral o un profesional
sanitario especializado.

Favorecer las relaciones de apoyo v la participacion de voluntarios.
Dirigir encuentros familiares para optimizar el funcionamiento familiar.

Revisar los objetivos asistenciales en las reuniones de los equipos multidis-
ciplinarios.

Maté Méndez, J.; Ochoa Arnedo, C.; Carreras Marcos, B.; Hernandez Ribas, R.; Segalas Cosi, C;
Gil Moncayo, F. L. «Sintomas psicoldgicos y psiquiatricos. Depresidon». En: Porta, J.; Gdmez-
Batiste, X.; Tuca, A. (ed.). Control de sintomas en pacientes con cancer avanzado y terminal.
3.2 ed. Madrid: Enfoque Editorial, 2013, p. 240-241.
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8.4. Psicoterapia positiva
al final de la vida

Cristian Ochoa Arnedo

8.4.1. Descripcion del tema

La psicoterapia positiva (PP) es el empeio terapéutico, dentro de la psicolo-
gia positiva, para ampliar el ambito tradicional de la psicoterapia. Su premisa
central es potenciar el foco de la intervencidn en los recursos positivos de las
personas, como son las emociones positivas, las fortalezas y los significados
personales (incluyendo los existenciales y espirituales), ademas de los sintomas
psicopatoldgicos y el malestar emocional.*? Una de sus asunciones basicas y
relevantes en cédncer, de clara tradicidon humanistico-existencial, es que las per-
sonas tienen el deseo inherente de crecimiento, plenitud y felicidad, en lugar
de Unicamente buscar evitar la miseria, la preocupacion o la ansiedad. La psico-
patologia se engendra cuando el crecimiento se frustra. Utilizaremos las expre-
siones crecimiento personal y crecimiento postraumatico indistintamente. Pese
a que la expresidn crecimiento postraumatico es comunmente utilizada para el
estudio de los cambios positivos en supervivientes de cancer, no encaja bien
en el contexto de cancer avanzado, donde el curso y la evolucion de la enfer-
medad son irregulares, y la perspectiva vital, limitada. Aunque se han utilizado
varias definiciones para describir este crecimiento personal, en la mayor parte
de la literatura y en este capitulo se entiende como la percepcidn de cambios
positivos resultado de la experiencia con un cadncer avanzado o terminal. Los
cambios positivos pueden darse en: 1) la forma de verse uno mismo (mayor
confianza y autoestima, empatia y sensibilidad hacia el dolor y el padecimiento
ajenos); 2) la forma de ver a los demas (agradecimiento, relaciones mas cer-
canas e intimas, con mayor facilidad para la comunicacién), y 3) en la filosofia
de vida o posicidon existencial (focalizacion en el momento presente, mayor
apreciacion de la vida, cambio de prioridades y valores, y aumento del interés
por cuestiones espirituales y existenciales, y por la busqueda de significado y

1. Ochoa, C.; Sumalla, E. C.; Maté, J.; Castejon, V.; Rodriguez, A.; Blanco, |. et al. «Psicoterapia
positiva grupal en cancer. Hacia una atencién psicosocial integral del superviviente de cancer».
Psicooncologia 2010;7(1):7-34.

2. Rashid, T.; Seligman, M. E. P. «Positive Psychotherapy». En: Corsini, R. J.; Wedding, D. (ed.). Curr.
Psychother. 10.2 ed. Belmont: Cengage, 2013, p. 461-498.
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sentido vital). Es, por lo tanto, la facilitacion del crecimiento personal y relacio-
nal (también en cuidadores y personas significativas) el objetivo terapéutico de
la PP, también en cancer avanzado y al final de la vida.

Hay que tener cautela al trabajar en la facilitacidon del crecimiento personal
con personas que estan pasando por una enfermedad grave o terminal. Unos
intentos fervientes de intervencidn y una prescripcidon activa del crecimiento
personal pueden minar la experiencia natural y pueden ser vividos como un
signo de incomprension y distanciamiento por parte de los pacientes.3 4

8.4.2. Revision de |la experiencia y evidencia
relevante

La gran mayor parte de los procesos oncoldgicos duran afos y situan a la
persona que los padece ante estresores, retos y cuestiones vitales desde el
diagndstico hasta el final de la vida. Existe una amplia evidencia en este sen-
tido, no solo del dolor y malestar emocional que estos procesos originan en
los supervivientes,® sino también del crecimiento que surge como resultado de
afrontarlos.® Aungque la experiencia de crecimiento vivenciada en cdncer avan-
zado guarda grandes similitudes con la que se experimenta en las fases inicia-
les del cancer, donde existe un mejor prondstico, también pueden destacarse
elementos diferenciales y relevantes a tener en cuenta en este contexto. En
relacién con la enfermedad, se sefala que en cancer avanzado o terminal hay
que afrontar un mal prondstico y una perspectiva vital muy limitada, arduos
tratamientos, el manejo de sintomas complejos como el dolor, la falta de con-
trol y la autonomia (dependencia). En la relacidn con los seres queridos, es muy
probable que un cdncer avanzado cree mayor preocupacion y sufrimiento por
ser una carga o hacerles sufrir, deseos de adelantar la muerte y dificultades en
la comunicacion con respecto a la enfermedad y la muerte. Estas diferencias
influyen en el crecimiento personal experimentado, en su relaciéon con el pro-
ndstico de la enfermedad y en la adaptacidn psicosocial de las personas con
cancer avanzado y sus seres queridos.

3. Cordova, M. «Facilitating posttraumatic growth following cancer». En: Joseph, S.; Linley, P. A.
(ed.). Trauma, Recovery, and Growth: Positive Psychological Perspectives on Posttraumatic
Stress. John Wiley & Sons, 2008, p. 185-206.

4. Vazquez, C.; Pérez-Sales, P.; Ochoa, C. «Posttraumatic growth: challenges from a cross-cultural
viewpoint». En: Fava, G. A,; Ruini, C. (ed.). Increasing psychological well-being across cultures.
Nueva York: Springer, 2014 (en prensa).

5. Kangas, M,; Henry, J. L,; Bryant, R. A. «Posttraumatic stress disorder following cancer. A con-
ceptual and empirical review». Clin Psychol Rev 2002;22(4):499-524.

6. Sumalla, E. C.; Ochoa, C.; Blanco, I. «Posttraumatic growth in cancer: reality or illusion?». Clin
Psychol Rev 2009;29(1):24-33.
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8.4.2.1. Crecimiento personal en el contexto de cancer avanzado
y final de la vida

En una reciente revision sistematica sobre crecimiento personal en cancer
avanzado, se examinan estudios cualitativos y cuantitativos que describen la
experiencia de crecimiento personal.” Ambos tipos de estudios sefialan que
las personas con un cancer terminal informan de un aumento en la apreciaciéon
de la vida, una mejorada autoestima y confianza en si mismos, mayor claridad
en las prioridades vitales, una mejora en las relaciones con la familia y una
intensificacion de la espiritualidad.® ° En un estudio de mujeres con cancer de
ovario avanzado, se intuye cudl puede ser el proceso de crecimiento personal:
tras la recuperacion del shock diagndstico, las mujeres encontraban significado
a su experiencia oncoldgica reexaminando valores y prioridades, centrdndose
mas en el momento presente, con un sentido renovado de la apreciacion de su
vida y sus relaciones mas intimas, asi como una motivacién para ayudar a otros
supervivientes de cancer.® En otro estudio cualitativo,” al evaluar la importan-
cia de areas relacionadas con el crecimiento personal para los pacientes con
cancer avanzado, se observaba que el 40 % citaba el encontrar significado al
final de la vida como algo muy importante, ademas de la mejora de sus relacio-
nes personales (20 %), la oportunidad de expresar a los demas los miedos en
relacién con el proceso de morir (57 %) y el deseo de tomar parte en la toma de
decisiones de su tratamiento (91 %).

8.4.2.2. Crecimiento personal y prondstico de la enfermedad

No es clara la asociacion entre crecimiento personal y los indicadores médicos
prondsticos. Aungue existen investigaciones que indican que son los pacientes
con un prondstico mas desfavorable los que manifestarian mayor crecimiento
personal,’> ¥ otros estudios no han hallado diferencias en crecimiento perso-
nal en funcidn de indicadores prondsticos, como por ejemplo las recurrencias

7. Moreno, P. |.; Stanton, A. L. «Personal growth during the experience of advanced cancer: a
systematic review». Cancer 2013;19(5):421-430.

8. Thomas, J.; Retsas, A. «Transacting self-preservation: a grounded theory of the spiritual dimen-
sions of people with terminal cancer». Int J Nurs Stud 1999;36(3):191-201.

9. Salmon, P; Manzi, F.; Valori, R. M. «Measuring the meaning of life for patients with incurable
cancer: the life evaluation questionnaire (LEQ)». Eur J Cancer 1996;32A(5):755-760.

10. Reb, A. M. «Transforming the death sentence: elements of hope in women with advanced ova-
rian cancer». Oncol Nurs Forum 2007;34(6):E70-ES81.

1. Miccinesi, G.; Bianchi, E.; Brunelli, C.; Borreani, C. «End-of-life preferences in advanced can-
cer patients willing to discuss issues surrounding their terminal condition». Eur J Cancer Care
2012;21(5):623-633.

12. Daiter, S.; Larson, R. A.; Weddington, W. W.; Ultmann, J. E. «Psychosocial symptomatology,
personal growth, and development among young adult patients following the diagnosis of
leukemia or lymphoma». J Clin Oncol 1988;6(4):613-617.

13. Tomich, P. L.; Helgeson, V. S. «Is finding something good in the bad always good? Benefit fin-
ding among women with breast cancer». Health Psychol 2004:16-23.
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metastdsicas o locales en cadncer de mama,' el riesgo de recurrencia o progre-
sidn para pacientes sometidos a un trasplante de médula® o el prondstico a
seis meses determinado por el oncélogo en hombres diagnosticados de varios
canceres metastdsicos.’® Parece ser que los datos objetivos sobre la severidad
de la enfermedad no se asocian claramente con el crecimiento personal, y seria
mas bien la percepcioén subjetiva de amenaza, junto con la respuesta emocional
intensa que acompafa al cadncer avanzado, la que estaria mas relacionada. La
compleja relacion entre crecimiento personal y prondstico (objetivo y perci-
bido) podria ser curvilinea, como muestra un estudio relacionado con cdncer
en distintos estadios.” Estos autores determinaron que los estadios intermedios
(Il'y 1) experimentaban mayor crecimiento que los estadios iniciales (I) y los
mas avanzados (V). Propusieron que la ambigledad e incertidumbre futura de
los estadios intermedios podia suponer un mayor impulso para la busgueda
de significados y crecimiento en dichos pacientes. En contraste, la escasa ame-
naza percibida en los estadios iniciales la dificultaria, vy, por otro lado, la ele-
vada amenaza de los estadios mas avanzados podria imposibilitar el obviar
SuUs consecuencias negativas y la conciencia prondstica de mortalidad cercana,
limitando el margen de crecimiento personal en los cdnceres mas avanzados.
Asi, a nivel psicoterapéutico, en la facilitacién del crecimiento de pacientes con
cancer avanzado serd mas relevante y necesario facilitar la conciencia de gra-
vedad y amenaza de la enfermedad que la conciencia prondstica.

8.4.2.3. Crecimiento personal y adaptacién psicosocial

Siendo habitual la experiencia de crecimiento personal en cancer avanzado,
cabe preguntarse si dicha experiencia se asocia a una mejor o peor adaptacion
psicosocial. En este sentido, los resultados son mixtos.” El crecimiento personal
en cancer avanzado se ha asociado tanto a mayor malestar emocional,’® con
sintomas depresivos, pensamientos intrusivos en relacién con el cancer y evita-
cidn, como a un ajuste positivo, incluyendo un afecto mas positivo,”® espiritu de
lucha y aceptacion.’® Esta concurrencia de malestar y bienestar emocional en

14. Oh, S.; Heflin, L.; Meyerowitz, B. E.; Desmond, K. A.; Rowland, J. H.; Ganz, P. A. «Quality of
life of breast cancer survivors after a recurrence: a follow-up study». Breast Cancer Res Treat
2004;87(1):45-57.

15. Widows, M.; Jacobsen, P.; Booth-Jones, M.; Fields, K. «Predictors of posttraumatic growth fo-
llowing bone marrow transplantation for cancer». Health Psychol 2005;24(3):266-273.

16. Tong, Y.; Monahan, P. O,; Rand, K. L.; Cripe, L. D.; Schmidt, K.; Rawl, S. M. «lliness appraisal,
religious coping, and psychological responses in men with advanced cancer». Support Care
Cancer 2012:1719-1728.

17. Lechner, S. C.; Zakowski, S. G.; Antoni, M. H.; Greenhawt, M.; Block, K.; Block, P. «Do socio-
demographic Patients and disease-related variables influence benefit-finding in cancer?».
Psychooncology 2003;12(5):491-499.

18. Mystakidou, K.; Parpa, E.; Tsilika, E.; Pathiaki, M.; Galanos, A.; Vlahos, L. «Traumatic distress and
positive changes in advanced cancer patients». Am J Hosp Palliat Care 2007;24(4):270-276.

19. Voogt, E.; Van Der Heide, A.; Van Leeuwen, A. F.; Visser, A. P.; Cleiren, M. P. H. D.; Passchier,
J. et al. «Positive and negative affect after diagnosis of advanced cancer». Psychooncology
2004;14(4):262-273.
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la experiencia de crecimiento personal demuestra que, ante el enorme reto que
supone afrontar el final de la vida, el crecimiento no puede ser entendido con
ausencia de malestar emocional. De hecho, muchos autores'”2° creen necesaria
la percepcion de amenaza vital y el malestar emocional consiguiente como
condicién e impulso para realizar cambios vitales positivos (crecimiento). El
valor adaptativo del crecimiento personal en cancer avanzado, entonces, no
debe ser entendido en relacion con la ausencia de malestar emocional, sino con
una forma de canalizarlo y, quizas, de amortiguarlo. Algunos datos van en este
sentido. Por ejemplo, uno de los momentos particularmente mas complicados y
relevantes en el proceso de afrontar un cancer avanzado es la transicién de un
cancer curable a otro incurable, como sucede cuando una primera linea de tra-
tamiento para una enfermedad metastdsica ha fracasado y quizas ya no exis-
tan mas opciones terapéuticas con intencién curativa. Los estudios cualitativos
sugieren que el impacto negativo de esta transicién puede reducirse cuando
los individuos tienen oportunidades para el crecimiento personal, la mejora de
las relaciones sociales y la reevaluacion positiva (21, 22).2"22

8.4.3. Objetivos terapéuticos especificos

A continuacidon vamos a detallar los objetivos terapéuticos que pueden cons-
tituir una psicoterapia positiva al final de la vida. En otros trabajos"* se puede
consultar mas en detalle el uso de los recursos psicoterapéuticos para alcanzar
dichos objetivos. Hemos tratado de secuenciar los objetivos e intervenciones
tal y como suelen aparecer en una intervencion estandar:

1.2 Promocidn de actitudes que faciliten el crecimiento en la enfermedad:
curiosidad vital, aceptacidn realista y control flexible.

2.2 Asimilacion de la experiencia de enfermedad avanzada o terminal: ba-
lance y resignificaciéon emocional, trabajo con fortalezas, memorias de éxito en
el afrontamiento y horizontes de cambio positivo.

3.2 Acomodacioén de la experiencia de enfermedad avanzada o terminal: ela-
boracién de una pauta personal de realizacién, trabajo con memorias autobio-
graficas positivas, fomento del interés por los demas, exploracion de modelos
positivos de afrontamiento, facilitacién de la gratitud y las posibilidades para el
perddn en relaciones significativas.

4.2 Abordaje de la anestesia emocional y el vacio existencial al final de la vida.

20. Cordova, M. J;; Cunningham, L. L.; Carlson, C. R.; Andrykowski, M. A. «Posttraumatic growth fo-
llowing breast cancer: a controlled comparison study». Heal Psychol Assoc 2001;20(3):176-185.

21. Schulman-Green, D.; Bradley, E. H.; Knobf, M. T, Prigerson, H.; DiGiovanna, M. P., McCorkle, R.
«Self-management and transitions in women with advanced breast cancer». J Pain Symptom
Manage 2011;42(4):517-525.

22. Luoma, M. L.; Hakamies-Blomgquvist, L. «The meaning of quality of life in patients being treated
for advanced breast cancer: a qualitative study». Psychooncology 2004;13(10):729-739.
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8.4.4. Abordaje terapéutico

8.4.4.1. Premisas basicas

Al final de la vida se mantiene, e incluso se incrementa de forma exponencial, el
deseo inherentemente humano de crecimiento, plenitud y felicidad. Una parte
sustancial del sufrimiento, el malestar emocional y la psicopatologia al final de
la vida se engendra por el légico limite que impone a la vida la muerte, o su
expectativa. Sin embargo, otra parte importante del sufrimiento en esa fase
final de la vida tiene que ver con que se vea frustrada la enorme y apremiante
necesidad de abordar y realizar cambios vitales positivos (crecimiento), que
eclosionan tras la conciencia total o parcial de mortalidad cercana. El creci-
miento se facilita ayudando a asimilar lo vivido como algo propio vy, especial-
mente, renovando la visién de uno mismo, de los demas y del mundo cuando es
necesario y posible. La mayor parte de los modelos tedricos sobre crecimiento
en la adversidad realizan una distincion util entre procesos de asimilaciéon y
acomodacion de la experiencia adversa. En general, se trata de distinguir si la
persona cambia o no su forma de ver el hecho que ha vivido («El cadncer es otro
bache en la vida») haciéndola consistente con su forma previa de ver las cosas
(asimilacién), o si la persona cambia su forma de ver las cosas para lograr incor-
porar la vivencia del hecho (acomodacion) («Ahora distingo claramente lo que
es importante de lo que es una tonteria»). Aungue no supongan dos procesos
secuenciales puros, los procesos de asimilaciéon priman en los momentos mas
inmediatamente posteriores al evento adverso (momento de crisis y poscrisis)
y comprenden elementos de expresion, procesamiento y regulacion emocional,
asi como lo que conocemos como estrategias de afrontamiento, centradas en
el manejo y la forma de ver el evento en si. Ambos procesos participan del
crecimiento personal. Por ejemplo, cuando una persona con una enfermedad
avanzada toma conciencia mas o menos subita del final de su vida, tras ser
informada de gue no existen mas tratamientos con perspectivas curativas, ini-
cia un proceso de asimilacidon encaminado a restablecer el equilibrio perdido.
En este proceso de asimilacién, la persona puede utilizar estrategias (o esti-
los de afrontamiento) defensivas (evitacion o negacién de la informacién o del
tema) o transformativas (toma de conciencia e importancia vital del hecho y
sus consecuencias). Son las estrategias transformativas las que inician y con-
ducen a procesos de acomodacién que dan lugar al crecimiento personal y
relacional, que desembocan en cambios y transformaciones vitales y existen-
ciales profundos. Distintos factores asociados a los procesos de asimilacion,
asi como a los de acomodaciodn, han sido asociados al crecimiento personal en
situaciones adversas,?? pero muchos autores entienden que el crecimiento veri-

23. Zoellner, T.; Maercker, A. «Posttraumatic growth in clinical psychology. A critical review and
introduction of a two component model». Clin Psychol Rev 2006;26(5):626-653.
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dico, real y actual solo ocurre a través de la acomodacion,® 24 es decir, mediante
cambios profundos en la visiéon de uno mismo, los demas y el mundo. Cambios
gue son resultado de la necesidad de elaborar la informacién traumatica que
imponen la enfermedad grave y el final de la vida. En los siguientes apartados
hablaremos de las estrategias y técnicas que facilitan el crecimiento personal.
En concreto, expondremos tres tipos de estrategias: disposicionales, de asimi-
lacion transformativa y de acomodacién. La tabla 1 muestra algunas preguntas
guia y recursos utilizados en los siguientes apartados.

8.4.4.2. Estrategias disposicionales: actitudes que facilitan
el crecimiento

Curiosidad vital

Las consecuencias de una enfermedad grave y avanzada son dificiles de asimi-
lar y comprender para quien la sufre, y dificiles de explicar y hacer entender a
los demas. Mientras que la enfermedad puede conducir en un tiempo breve al
final de la vida, las dificultades de comprension y expresion pueden ser mucho
mayores. La curiosidad como actitud vital es uno de los mecanismos de super-
vivencia y afrontamiento que facilita el desarrollo de nuevas capacidades y
formas de entender la realidad, y, en definitiva, de crecimiento. Personas que
registran una elevada puntuacién en dimensiones de la personalidad como la
«apertura a la experiencia», caracterizadas por ser imaginativas, reactivas emo-
cionalmente e intelectualmente curiosas, muestran mayor tendencia a experi-
mentar crecimiento.?® Asi, las propias intervenciones terapéuticas deben tener,
por lo tanto, un cardcter indagatorio de auténtico interés, que fomenten en
los afectados una apertura y una curiosidad vital por si mismos, por su posi-
cion (existencial) en el mundo y por su relacion con los demas tras el cancer.?
Pero, ¢pueden ser la enfermedad y la muerte objeto de curiosidad para alguien
gue estd afrontando el final de su vida? éNo es mejor, como insinlan muchos
pacientes y sus familiares, evitar hurgar en temas tan duros y dolorosos? éNo
valdria mas la pena, entonces, seguir el consejo de Adolf Meyer, psiquiatra esta-
dounidense, que aconsejaba: «No te rasques donde no te pica»? Respondiendo
a esta pregunta, algunos autores afirman que «la muerte si pica»,?® dando a
entender que debe ser objeto de curiosidad e indagacion. Como se vera en el
resto de este manual, la mayoria de los profesionales de este dmbito estamos
de acuerdo en ofrecer dicha posibilidad y facilitar esa indagaciéon. También
convergemos y matizamos que no siempre es posible ni recomendable indagar
sobre los aspectos emocionales de la enfermedad y la muerte. Existirian algu-
nos casos en los que, aungue la muerte «pique», el rascar no seria una forma util

24. Joseph, S.; Linley, P. A. «Growth following adversity: Theoretical perspectives and implications
for clinical practice». Clin Psychol Rev 2006;26(8):1041-1053.

25. Tedeschi, R. G.; Calhoun, L. G. «The Posttraumatic Growth Inventory: measuring the positive
legacy of trauma». J Trauma Stress [Internet] 1996;9(3):455-471.

26. Yalom, I. Mirando al sol. 1.2 ed. Buenos Aires: Emecé, 2008, p. 19.
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de aliviar el malestar emocional que esta ocasiona (evitacién activa o explicita),
y otros en los que nos atreveriamos a decir que ni siquiera tenemos claro que
pique realmente (¢negacién adaptativa?). En estos casos, obviamente, hay que
respetar la decisién de la persona a no hablar, estar disponible por si este hecho
cambia y entender que existe menos margen para facilitar el crecimiento per-
sonal (ver ejemplos en tabla 1).

Aceptacion realista

La habilidad para aceptar y asumir situaciones que no pueden cambiarse es
crucial en el afrontamiento de experiencias vitales adversas, y un prerrequisito
para trabajar emociones complejas como la culpa?” y para fomentar el cre-
cimiento personal.?® El afrontamiento centrado en la aceptacién predecia el
crecimiento postraumatico,?® aunque es importante seflalar que no existe una
asociacion lineal. Es decir, a mas aceptacién no se da mayor crecimiento, sino
mas bien se ve la aceptacién como una condicién facilitadora del mismo.

Control y flexibilidad

Hasta qué punto uno cree que estd en su mano, 0 en sus recursos personales,
la posibilidad de promover un afrontamiento exitoso, tiene que ver, entre otras
cosas, con el Jocus de control. Maercker y colaboradores3® sefialaron que el
crecimiento postraumatico estaba significativamente asociado al /ocus de con-
trol interno. Es probable que las personas con mayor capacidad de autocontrol
tengan también mayor flexibilidad para adaptarse a la elevada y gran variedad
de situaciones complejas que provoca una enfermedad grave y avanzada.

8.4.4.3. Estrategias de asimilacién transformativa

Establecer un balance emocional

Establecer un balance emocional significa explorar no solo las emociones
negativas (tristeza, ansiedad, etc.), sino también dar cabida al reconocimiento
y trabajo terapéutico con emociones positivas, y con la funcién o intencién
«positiva» de los sintomas de malestar emocional. Varias estrategias pueden
ser utiles al respecto (ver ejemplos en tabla 1).

27. Pérez-Sales, P. Trauma, culpa y duelo: Hacia una psicoterapia integradora. Bilbao: Desclée de
Brouwer, 2006.

28. Calhoun, L. G.; Cann, A,; Tedeschi, R. G.; McMillan, J. «A correlational test of the relationship
between posttraumatic growth, religion, and cognitive processing». J Trauma Stress 2000;
13(3):521-527.

29. Rodrigue, J. R.; Park, T. L. «General and illness-specific adjustment to cancer: relationship to
marital status and marital quality». J Psychosom Res 1996;40(1):29-36.

30. Maercker, A.; Herrle, J. «Long-term effects of the Dresden bombing: relationships to control
beliefs, religious belief, and personal growth». J Trauma Stress 2003;16(6):579-587.
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Explorar los elementos negativos y positivos de afrontamiento

Se refiere a preguntar a la persona no solo coémo le ha afectado el paso por la
enfermedad y sus consecuencias, sino qué cosas ha hecho y hace para sobrevi-
vir, resistir o sobreponerse. Se trabaja con la idea de considerar que el paciente
es el experto en su experiencia, y que la toma de conciencia de lo realizado
para adaptarse facilita una posicidon de observador-protagonista.

Conciencia, expresién y procesamiento de emociones positivas

Se trata de sefalar o realizar pequefas indicaciones sobre la presencia actual
de emociones positivas, por ejemplo a través de aumentar la conciencia soma-
tica de las mismas, e intentar nominalizarlas o simbolizarlas.

Resignificacién emocional: la intencién positiva del sintoma

Consiste en facilitar una explicacién adaptativa de los sintomas de malestar
emocional (por ejemplo, el estrés postraumatico) que provoca el hecho, favo-
reciendo que puedan ser reconceptualizados desde una 6ptica positiva.' Para
ello, se utiliza un lenguaje sugerente y provisional que no se viva como una
interpretacién, sino como una visién alternativa.

Detectar y potenciar recursos y estrategias de afrontamiento:
el trabajo con fortalezas

Se sefalan elementos positivos en el afrontamiento de adversidades que han
podido pasar por alto a los afectados y que reflejan una cualidad o fortaleza
subyacente. Posteriormente, se utiliza la fortaleza detectada como una via para
promover un cambio o afrontamiento alternativo (ver ejemplos en tabla 1).

Aprender de las excepciones

Se refiere a detectar, explorar y analizar situaciones donde no se haya dado la
problematica o el malestar emocional objetivo de la intervencidon, a pesar de
qgue fuera lo mas esperable.®

Aprendizajes de situaciones pasadas: memorias de éxito

Se trata de preguntar sobre situaciones del pasado que puedan relacionarse
emocionalmente con la actual. Por ejemplo: «éTe habias sentido asi alguna vez
en el pasado?». Puede ayudar a establecer paralelismos con situaciones del
pasado de las que extraer aprendizajes, ya sea porque se vivan como simila-
res emocionalmente o porgue se esté reaccionando o se estén afrontando de
forma similar. En especial, desde una dptica positiva suelen ser mas Utiles las
gue se recuerdan como éxitos de afrontamiento. En cancer avanzado, pueden
ser situaciones de pérdida o de enfermedad de personas queridas: «¢Cédmo
lograste sobreponerte?», «¢Qué te fue de ayuda?», etc.

31. De Shazer, S.; Berg, I. K,; Lipchik, E.; Nunnally, E.; Molnar, A.; Gingerich, W. et al. «Brief therapy:
focused solution development». Fam Process 1986:207-221.
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Detectar los signos de mejora y establecer un horizonte de cambio
positivo

Se trata de sefalar los pequefos signos de cambio o mejoria que puedan darse
y promover que la recuperacion sea posible, no de la enfermedad, sino del
sintoma psicoldgico que nos parezca reversible.

8.4.4.4. Estrategias de acomodacion: explorar y promover los
cambios vitales positivos

Dar significado a la experiencia

En su revision sobre la dotaciéon de significado en la adaptacidn a las situacio-
nes estresantes, Park®? define el significado como «representaciones mentales
de las posibles relaciones entre cosas, eventos y relaciones». Asi, como dice
la autora, el significado «conecta cosas». La practica totalidad de los modelos
sobre como abordar el final de la vida contemplan modos de facilitar la cons-
trucciéon de significados.

Aqgui solo anotaremos dos aproximaciones psicoterapéuticas como técnicas
de la PP que facilitan el crecimiento mediante dar significado a la experiencia:
la pauta personal de realizacidon y las memorias autobiograficas positivas.

Pauta personal de realizacién versus pauta problema

En psicoterapia, estamos acostumbrados a establecer conexiones entre los
hechos, las personas y las emociones experimentadas en busca de patrones
problematicos que doten de sentido al sufrimiento o malestar. Lo denominamos
pauta problema. Sin embargo, los psicoterapeutas no estamos tan acostumbra-
dos a establecer conexiones entre aquello que se repite de forma satisfacto-
ria, que genera sentido, realizacion y propdsito en la vida. Estas conexiones
vitalmente significativas entre el pasado-presente-futuro, realizadas con una
mirada positiva, las denominamos pauta personal de realizacion.' La busqueda
de estas pautas se puede indagar directamente: «¢Qué elementos han mar-
cado positivamente tu trayectoria vital?». Pero, como pasa con las pautas pro-
blema, su poder terapéutico reside en lograr un insight (conciencia), es decir,
conseguir como terapeutas tener todas las piezas que configuren elementos
de realizacion personal, y facilitar, mediante la conversacion terapéutica, esa
pauta personal o hilo conductor que la dote de significado y sentido.

Las pautas personales de realizacion mas faciles de establecer en cancer
avanzado son las que se corresponden con anclajes significativos que ayudan a
mantener un sentido de continuidad después de la enfermedad: la familia que
ha estado ahi, la pareja que ha logrado que la persona se haya sentido querida,
las aficiones que hacen sentir al paciente util y valido, etc.

32. Park, C. L. «Making sense of the meaning literature: an integrative review of meaning making
and its effects on adjustment to stressful life events». Psychol Bull 2010;136(2):257-301.
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Un ejemplo puede ser este, recogido por Ochoa et al.!

Psicoterapeuta: «Sara, a pesar de no poder valerte totalmente por ti misma
y sentir que no quieres ser una carga para tus hijos, ahora que no puedes ayu-
darles tanto como quisieras, siempre te las ingenias para saber de sus vidas y
tratar de darles orientacidn y consejo. Durante la anterior sesidn, tu hijo te llamod
y, cuando colgaste, comentaste: “Este hijo mio... iEs un caso! Le pasan unas
historias..., y todo me lo cuenta, ieh!... iMe tengo que reir!”. En ese momento vi
claramente como mantienes intacto el interés (presente) por ellos, como siem-
pre lo has sentido. Nos hablas de ellos con orgullo y satisfacciéon (pasado), se te
ilumina la cara y te yergues (presente) como si estuvieras complacida (pasado)
de haber logrado que sean como son. Es como si la enfermedad no hubiera
podido restarte interés por los tuyos. No sé en qué medida quieres mantener
ese interés, pero, icrees que el ser capaz de experimentar y ser consciente de
gue eso aun sigue ahi puede darte mayor confianza (futuro) en ti misma y en
los tuyos?»

Memorias autobiograficas positivas (MAP)

El papel de los recuerdos traumaticos en el tratamiento psicoldgico de los sin-
tomas de estrés postraumatico ha sido objeto de abundante investigacion.?3
Sin embargo, solo recientemente empezamos a tener datos sobre la capacidad
terapéutica de hacer aflorar o actualizar memorias autobiograficas positivas
(MAP). La literatura psicoldégica demuestra consistentemente que las personas
no somos capaces de recordar los cambios personales (como el crecimiento)
de forma precisa. Sin embargo, los datos nos hacen sospechar que los cambios
positivos recordados, y no los medidos o reales, son los que pueden generar
afecto positivo.?* De este modo, favorecer la actualizacién de recuerdos, ya
sea por escrito o mediante la imaginacion guiada de episodios autobiografi-
cos positivos,” 3°> aungue inicialmente pueda hacer tomar conciencia de lo per-
dido o pasado (y de las emociones de pérdida y nostalgia asociadas), también
genera reexperimentacion de sensaciones agradables, realizaciéon autobiogra-
fica personal y relacional, sentido de progreso o plenitud al final de la vida y,
probablemente, crecimiento personal. Otro efecto terapéutico anadido de las
MAP es que la actualizacidn de un recuerdo positivo hace mas probable que se
repita o active conductualmente la experiencia recordada o similares.3¢ En can-
cer, hacer aflorar recuerdos autobiograficos positivos puede ayudar a desear

33. Leskin, G. A.; Kaloupek, D. G.; Keane, T. M. «Treatment for traumatic memories: review and
recommendations». Clin Psychol Rev 1998;18(8):983-1001.

34. Tennen, H.; Affleck, G. «Assessing positive life change: in search of meticulous methods». En:
Park, C.; Lechner, S.; Stanton, A. L. (ed.). Medical illness and positive life change: can crisis lead
to personal transformation? Washington: American Psychological Association, 2009, p. 31-49.

35. Serrano, J. P; Latorre, J. M.; Gatz, M.; Montanes, J. «Life review therapy using autobiographical
retrieval practice for older adults with depressive symptomatology». Psychol Aging 2004:270-
277.

36. Wirtz, D.; Kruger, J.; Scollon, C. N.; Diener, E. «What to do on spring break?» Psychol Sci
2003;14(5):520-524.
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reencontrarse con lugares del pasado (el pueblo de la infancia), con personas
significativas y con un sentido de identidad esencial que la enfermedad no ha
podido hacer desaparecer. Ochoa et al." explican un ejemplo practico de coémo
utilizar de forma evocadora el trabajo con MAP en imaginacién guiada.

Crecimiento relacional

Uno de los indicadores clinicos de mejora en salud mental y de crecimiento
personal es la capacidad de trascender el propio ego.?” El crecimiento rela-
cional tiene que ver con el descentramiento de uno mismo, con la capacidad
para interesarse, preocuparse y comprometerse con los demas, y en un sentido
mas afectivo, con amar y ser amado. Todos estos elementos son fundamenta-
les para facilitar el crecimiento personal en cancer avanzado. Si el profundo
deseo de relacionarnos constituye uno de los pilares de nuestra vida, entonces
debemos pensar que el crecimiento personal pasa por una optimizacién, pro-
fundizacion o desarrollo de nuestras relaciones personales y de nuestra capa-
cidad de conectar con los demas. Los efectos y ramificaciones del trauma vy el
crecimiento tras una enfermedad no estan limitados Unicamente a los super-
vivientes, sino que también afectan a aquellas personas que rodean, ayudan o
presencian el sufrimiento del superviviente. De hecho, una revision reciente en
supervivientes de cdncer® parece indicar que el crecimiento personal en los
otros significativos de un paciente con cadncer supone una experiencia vicaria
intimamente ligada al crecimiento del superviviente. A continuacién enume-
raremos algunos elementos terapéuticos que clinicamente se han asociado al
crecimiento relacional (ver ejemplos en tabla 1).

Fomentar o despertar el interés por los demas

En terapia existen multiples intervenciones que pretenden hacer aflorar mejo-
ras en la comunicacidon y en la relacion con los demas, en busca de un creci-
miento personal o relacional, especialmente en los formatos de pareja, familiay
grupos. Son habituales intervenciones que tratan de favorecer el ponerse en el
lugar del otro, el cambio de roles, las preguntas circulares, etc.

Modelos positivos en la adversidad

En los seres queridos que acompafan a los afectados de un cancer avanzado,
son frecuentes frases del tipo: «No puedo verla asi de mal...», «Si ella estd bien,
yo estoy bien», «Ha sido un ejemplo de superacién para todos». También, a la
inversa, la persona afectada dice: «No podia fallarles, ellos han pasado tanto...,
Yy nunca se quejarony», «Mi padre (fallecido) entenderia que estuviera triste, pero
no me perdonaria que tirara la toalla», «Noto que todos en mi familia también

37. Joseph, S. What doesn’t kill us: The new psychology of posttraumatic growth. Londres: Hachette
Digital, 2011.

38. Ochoa, C.; Castején, V.; Sumalla, E. C.; Blanco, I. «Crecimiento Post-traumatico en supervivientes
de céncer y sus otros significativos. éCrecimiento vicario o secundario?». Terapia Psicoldgica
2013;31(1):81-92.
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han aprendido y cambiado con mi enfermedad». Todas estas frases reflejan esa
tendencia a buscar referentes significativos, a influirse y contagiarse mutua-
mente, y cdmo la visidn de unos y otros refleja y corrobora los cambios que se
dan tras una enfermedad grave.

Los modelos positivos pueden ser:
Otras personas que han pasado una enfermedad o hecho grave

La persona afectada por un hecho adverso puede espontdneamente querer
ponerse en contacto con alguien que ha pasado lo mismo que ella, o puede
preferir todo lo contrario porque le resulte retraumatizante. Las terapias de
grupo vy las asociaciones o colectivos de afectados reflejan esa voluntad
de compartir y afrontar colectivamente, desde y con el otro. En general, este
contacto suele ser una fuente de crecimiento personal si la persona libremente
accede a interaccionar, si el modelo sintoniza con la experiencia del afectado
y si se vive como un modelo positivo. Weiss®® demostrd la importancia de este
modelo en mujeres que habian tenido contacto con otras supervivientes de
cancer de mama que apuntaban beneficios a raiz de su experiencia, notando
en aquellas una significativa mayor busqueda de beneficios (cambios vitales
positivos), en contraste con mujeres que no habian tenido ese contacto.

Personas significativas

La familia o los amigos pueden ser referentes actuales o simbodlicos (si han
fallecido, por ejemplo) de cémo afrontar los problemas y situaciones extremas.
Aludir a esos referentes tiene un gran valor psicoterapéutico, ya que poten-
cian una mayor continuidad y sentido vital, fortaleciendo la vinculacién afectiva
actual y pasada con los seres queridos.*® Una intervencion al respecto podria
ser: «Me dices que tu padre lograba siempre animarte haciéndote ver la vida
de forma mas optimista. Si él pudiera estar aqui, ¢qué te diria ahora que estas
tan hundida?».

Uno mismo como modelo para los demas (transmisién y contagio)

Recorriendo el camino inverso al de modelos positivos que sirven a la persona
afectada de un cancer avanzado a afrontar su enfermedad, podemos explorar
en qué medida una virtud o fortaleza personal del paciente que aparece en
terapia: 1) puede servir a otras personas que han pasado por la enfermedad
o estdn pasandola; 2) se ha transmitido o se transmite en su contexto y en
sus relaciones interpersonales; 3) cdémo mantener ese «legado virtuoso» en el
futuro. En este Ultimo caso, en pacientes con conciencia pronodstica de final de
vida se puede llegar a preguntar: «¢Coémo te gustaria que esa virtud tuya (for-
taleza, cercania, cariio...) se reflejase en sus vidas cuando tu no estés?».

39. Weiss, T. «Correlates of Posttraumatic Growth in Married Breast Cancer Survivors». J Soc Clin
Psychol 2004;23(5):733-746.
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Agradecimiento y perddén

Las enfermedades graves y cronicas ponen a prueba especialmente la calidad
de las relaciones interpersonales, y coémo quedan estas transacciones entre lo
dado vy lo recibido. Es comun en estos casos que la persona afectada realice
un proceso de seleccién entre los que estuvieron a su lado y le apoyaron, y los
gue le fallaron o decepcionaron. Las intervenciones centradas en el agrade-
cimiento y el perddn tratan de significar y explicitar ese proceso interperso-
nal de evaluacién y reparacién de las relaciones. De forma muy sintética, las
intervenciones centradas en el agradecimiento se basan en facilitar la toma
de conciencia de haber recibido algo positivo, en que ese algo provenia de
una fuente externa a uno mismo (generalmente otra persona) y en explorar las
posibilidades de explicitarlo o reconocerlo (cartas de agradecimiento, recono-
cimiento publico, etc.). Por otro lado, las intervenciones basadas en el perddn
suelen ser complejas. Es necesario partir de la idea de que es un derecho de la
persona agraviada (o victima) el perdonar, y que la mera insinuacion o presion
por parte de un terapeuta puede ser moralizante e, incluso, retraumatizante.
Explorar las posibilidades de agradecimiento y de perddn puede ser una buena
via de optimizacion y reconexion interpersonal que genere experiencias de cre-
cimiento personal y relacional, a plantear en cdncer. En la tabla 1 se exponen
algunas preguntas guia iniciales, pero abordar su tratamiento suele ser mas
complejo. En Ochoa y colaboradores,' se muestran ejemplos de cémo plantear
estas cuestiones en cancer.

Abordar cuestiones existenciales y espirituales

Dejando a un lado las creencias religiosas o espirituales de cada uno, una
enfermedad grave y avanzada pone en contacto con emociones primitivas que
entroncan con la propia existencia y con el sentido de la vida, de nuestra vida.
Desde un modelo de PP, se abordan también de forma privilegiada estas cues-
tiones al final de la vida. En este apartado, y para evitar solapamientos con
otros capitulos, Unicamente sefalaremos en la tabla 1 algunas preguntas guia y
reflexiones que pueden ayudar a abordar dichas cuestiones.
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Tabla 1. Estrategias y técnicas para facilitar el crecimiento. Adaptacién para cancer

avanzado*

Objetivo de la
intervencion

Generar una
buena actitud
para el cambio

Establecer un
balance emo-
cional

Trabajar con
fortalezas

Buscar memo-
rias de éxito

Estrategias y técnicas
de facilitacién del
crecimiento

1. Curiosidad como
actitud vital

2. Aceptacion realista

3. Control y flexibili-
dad

1. Exploracién con-
junta de los elemen-
tos negativos y posi-
tivos de la respuesta
ante los hechos

2. Conciencia, expre-
sion y procesamiento
de emociones posi-
tivas

3. Resignificacion
emocional

1. Toma de conciencia
2. Aprendizaje y bus-
gueda de las excep-
ciones

Busqueda de memo-
rias de éxito ante
situaciones problema-
ticas
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Preguntas guia y ejemplos orientativos
para facilitar los objetivos de la
intervencion

1. A veces, indagar en los efectos que
tienen hechos dificiles en las personas
ayuda a sobreponerse. éQué opinas?

2. Qué cosas de lo sucedido en la enfer-
medad te servirian para aceptarlas sin
darles mas vueltas?

3. ¢Qué te ayuda a mantener cierta sen-
saciéon de control, aunque sea minima?
iTe planteas que pueden existir otras
formas de llevar o afrontar lo que has
vivido?

1. ¢Qué cosas hiciste para sobrellevar la
enfermedad en los primeros momentos?
¢Qué ha sido mas dificil de superar en
todo este proceso?

2. Noto que cuando hablas de los que
estuvieron a tu lado, la cara se te relaja
y tu mirada parece mas serena. Centran-
donos en eso que sientes ahora, seria...
(orgullo, sentirme querido, etc.).

3. Parece que estar irritable te sirve para
que los demas sepan gque no estas dispo-
nible. Ellos no se te acercan y asi no tie-
nes que dar demasiadas explicaciones de
todo lo que has vivido, y que ni tu acabas
de entender. {Crees que vas a necesitar
mantenerles a distancia mucho tiempo?

1. A pesar de no tener ilusidén por nada,
cada dia llamas a tus hijas, hablas con
tus nietos y juegas al domind. Esa perse-
verancia, ¢podria sernos de ayuda en el
resto de problemas que tienes?

2. En toda esta semana horrorosa, ¢ha
habido algun dia en que te hayas sor-
prendido haciendo algo que te haya sido
imposible el resto de dias? ¢Qué crees
qué era distinto en esa ocasiéon?

Partiendo del malestar experimentado,
ite habias sentido asi en el pasado?
{Como lograste sobreponerte? cQué te
fue de ayuda entonces? éServiria ahora
algo de aquello?



Visualizar un
futuro mejor

Dar significado
a la experiencia

Provocar el
crecimiento
relacional

Abordar las
cuestiones
existenciales y
espirituales

Establecimiento de un
horizonte futuro de
mejora

1. Pauta personal de
realizaciéon

2. Memorias autobio-
graficas positivas

1. Interés por los
demas

2. Modelos positivos
en la adversidad

3. Agradecimiento
4. Perddn

1. Conciencia de mor-
talidad

2. Experimentacion y
actuacion con mayor
libertad percibida

3. Prevencion y actua-
cion ante la anestesia
existencial

4. Trascendencia

Si pudieras esperar alguna mejora en

el futuro, écudl seria la mas probable?
dCoOmo sabriamos que estas mejor? AY la
gente de tu alrededor? éQuién y en qué
lo notaria?

(Ver en texto.)

1. éCémo crees que ha afectado la
enfermedad a los demas (familia u otros
afectados)? ¢Qué dificultades tienen al
respecto? ¢Qué cosas ven en ti que les
ayuda a sobreponerse?

2. Hay alguien que te haya servido como
ejemplo de cémo superar la enfermedad
u otras situaciones dificiles? ¢cQué habia
de admirable en esa persona?

3. Antes y después de pasar por algo asi,
suele haber cosas en la vida por las que
sentirse agradecido. En tu caso, écudles
serian? éHas expresado tu agradeci-
miento?

4. {Qué relaciones han quedado afec-
tadas tras tu enfermedad? éConsideras
necesario repararlas o recuperarlas para
mejorar tu bienestar emocional?

1. El sentir que tu vida estuvo (o estd)
amenazada, ¢ha cambiado tu forma de
ver las cosas?

2. éTe siguen preocupando las mismas
cosas que antes? éTienes prioridades
distintas? éTe es igual de facil o dificil
tomar decisiones o afrontar los proble-
mas diarios?

3. Tras vivir lo vivido, ésientes cierta indi-
ferencia o desapego por las cosas o per-
sonas, como si hada importara o tuviera
sentido ya? Si la enfermedad volviera a
aparecer en el futuro, éccomo te gustaria
recordar el tiempo vivido entre estos dos
hechos?

4. ¢Qué transmitiste o qué te gustaria
que recordaran las personas que quieres
sobre como llevaste esta experiencia
cuando no estés?
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8.5. Intervenciones grupales
en cancer avanzado

Cristian Ochoa Arnedo

Introduccion

Las enfermedades graves que amenazan la vida exponen a los pacientes y
a sus familiares a unas importantes fuentes de estrés y desgaste emocional.
Los procesos cronicos de enfermedad, como el cancer, pueden pasar de un
impacto agudo y critico inicial a una fase crénica, que puede evolucionar a
avanzada, terminal o de final de la vida. Estos procesos se caracterizan por la
confluencia de complejas consecuencias fisicas y psicosociales. El impacto vital
de estas enfermedades incluye asimilar un mal prondstico y una perspectiva
vital limitada, arduos tratamientos, el manejo de sintomas complejos como el
dolor, la falta de control y la autonomia (dependencia), y las dificultades en la
comunicaciony la relacidn con los seres queridos con respecto a la enfermedad
y la muerte. Todos estos retos son potenciales fuentes de malestar emocional y
existencial. En las ultimas tres décadas, las intervenciones grupales han sido
utilizadas con gran interés y éxito como una forma util y eficaz de manejar
estos retos y reducir el malestar asociado. Existe una evidencia creciente de la
utilidad de las intervenciones grupales en el alivio no solo de la psicopatologia
o malestar emocional, sino también de las secuelas psicosociales y, potencial-
mente, del propio curso de la enfermedad avanzada."*

En este capitulo nos hemos centrado en temas de interés clinico y psicote-

rapéutico relacionados con las intervenciones grupales en cadncer avanzado. En
concreto, abordaremos dos factores importantes: 1) factores estructurales de

1.  Sherman, A. C.; Mosier, J.; Leszcz, M.; Burlingame, G. M.; Ulman, K. H.; Cleary, T. et al. «Group
interventions for patients with cancer and HIV disease: Part I: Effects on psychosocial and
functional outcomes at different phases of illness». Int J Group Psychother 2004;54(1):29-82.

2. Breitbart, W.; Rosenfeld, B.; Gibson, C.; Pessin, H.; Poppito, S.; Nelson, C. et al. «Meaning-
centered group psychotherapy for patients with advanced cancer: a pilot randomized contro-
lled trial». Psychooncology 2010;19(1):21-28.

3. Cunningham, A. J.; Edmonds, C. V.; Jenkins, G.; Lockwood, G. A. «A randomised comparison of
two forms of a brief, group, psychoeducational program for cancer patients: weekly sessions
versus a “weekend intensive”». Int J Psychiatry Med 1995:173-189.

4. De Vries, M. J,; Schilder, J. N.; Mulder, C. L.; Vrancken, A. M.; Remie, M.; Garssen, B. «Phase I
study of psychotherapeutic intervention in advanced cancer». Psychooncology 1997:129-137.
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inicio y mantenimiento del grupo, y 2) resultados de las terapias grupales en
cancer avanzado.

8.5.1. Factores estructurales de inicio
y mantenimiento del grupo

8.5.1.1. Tipo de cancer, enfermedad avanzada y conciencia prondstica

Existen muchos temas a tener en cuenta antes de empezar a trabajar con un
grupo de pacientes con cancer avanzado. Los objetivos terapéuticos, lo avan-
zada y sintomatica que esté la enfermedad, y muy en particular la conciencia
prondstica van a ser determinantes en la toma de decisiones.

En general, y a nivel practico, en cdncer avanzado se aconseja no discriminar
por tipo de tumor, aunque si es importante que se trate de patologias con una
supervivencia estimada similar. También, y debido a que los objetivos terapéu-
ticos tienen que ver con el final de la vida, se recomienda que exista conciencia
prondstica. Generalmente, se entiende que los pacientes tienen conciencia pro-
ndstica en enfermedad avanzada cuando saben de la gravedad del estadio de
su enfermedad y que los objetivos del tratamiento no consisten en la curacidn,
sino en frenar la progresion o paliar los sintomas que esta origina.

8.5.1.2. Momento éptimo, tamaiio, duracién y formato abierto
o cerrado del grupo

En supervivientes de cancer en estadios iniciales y libres de enfermedad, el
momento ideal que facilita su participacién en un tratamiento psicoldgico es
tras el final de su tratamiento oncoldgico primario.®> Sin embargo, en pacien-
tes con cdncer avanzado suele ocurrir que sus tratamientos se alarguen en el
tiempo. Por este motivo se ha recomendado, por ejemplo en pacientes metas-
tasicos, que se les proponga su participacion lo mas pronto posible, porque asi
se favorece su recuperacion.®

El tamafo éptimo para una psicoterapia de grupo en cancer es de entre 6
y 8 miembros, con un rango aceptable de 5 hasta 10 pacientes. Teniendo en
cuenta que se pueden esperar uno o dos abandonos, se recomienda empezar
con un minimo de 9-10 pacientes, y en el caso de cancer avanzado mejor 12, ya
que los pacientes tienen mas posibilidades de faltar al grupo por sus condicio-
nes fisicas.®”7

5. Ochoa, C,; Sumalla, E. C.; Maté, J.; Castejon, V.; Rodriguez, A.; Blanco, |I. et al. «Psicoterapia
positiva grupal en cancer. Hacia una atencidn psicosocial integral del superviviente de cancer».
Psicooncologia 2010;7(1):7-34.

6. Spiegel, D.; Classen, C. Group therapy for cancer patients. A Research-based Handbook of
Psychosocial Care. Nueva York: Basic Books, 2000.

7. Yalom, |. The Theory and Practic of Group Psychotherapy. 4.2 ed. Nueva York: Basic Books, 1995.
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En cuanto a la «dosis» o nimero de sesiones, en la literatura de cancer avan-
zado se han hallado intervenciones grupales beneficiosas de 8 semanas?y de 12
meses.® 2 En una revision amplia del tema,' se sefala que 37 estudios (82,22 %)
realizaban menos de 14 sesiones, mientras que 4 de ellos se extendian durante
mas de 35 sesiones (8,89 %). Se observaba que las intervenciones mas durade-
ras eran mas comunes en pacientes con cadncer avanzado, comparandolos con
otros con cancer en estadios iniciales. En un estudio que evalud directamente
tratamientos que diferian en duracion en pacientes con multiples estadios de
cancer, se observd gue las mejoras en malestar emocional eran comparables
en tratamientos cortos y largos, mientras que las mejoras en calidad de vida
eran mas pronunciadas en las intervenciones largas.* Como siempre, la dura-
cion optima dependera de la disponibilidad, los recursos, el interés y las nece-
sidades de los pacientes. En general, se considera que 12 semanas parece ser
un tiempo suficiente para consolidar una cohesién grupal y conducir el trabajo
psicoterapéutico en cancer.* En grupos con un objetivo psicoeducativo y focos
terapéuticos mas limitados, pueden reducirse las sesiones, pero con riesgo de
dificultar la cohesién grupal.

El plantearse grupos cerrados (mismos miembros a lo largo de todo el tra-
tamiento) o abiertos (posibilidad de incorporar nuevos miembros) en cancer
avanzado se ha asociado especialmente con la duracién de los tratamientos,
entre otros pardmetros. Para grupos de hasta 12 sesiones, se recomienda crear
grupos cerrados, para facilitar la cohesién grupal y poder trabajar mas rapida-
mente en focos terapéuticos mas definidos. Para grupos de duracidén mas larga,
y particularmente si son de estadios avanzados, se recomienda crear grupos
abiertos que permitan la entrada de otros miembros. Dado que pueden darse
fallecimientos y ausencias frecuentes en cancer avanzado, este formato es mas
optimo, pero hay que ser muy cuidadosos con no transmitir el mensaje de que
los pacientes son reemplazados. Nadie puede ocupar el lugar que la pérdida
de un miembro origina en un grupo. Ademas, puede ser Util y terapéutico recu-
perar simbdlicamente la voz de un miembro que ha fallecido, dejando una silla
libre y recordando su participacion en las interacciones del grupo. Por ejemplo:
«<Qué diria Juan (paciente fallecido) ante una situacién como esta?».

8.5.1.3. Abandono, metas y estrategias de tratamiento

En una revisidon sobre terapia grupal en cancer e HIV, se observaba que el
abandono de la terapia hasta la ultima evaluacidn final en pacientes con enfer-
medad avanzada era de 8-69,62 %. Este rango de abandono era mas elevado
gue el hallado en grupos de pacientes oncoldgicos en estadios mas iniciales,
del 8-38,30 %. Por lo tanto, en pacientes terminales, los tratamientos grupales

8. Spiegel, D.; Bloom, J. R.; Yalom, I. «Group support for patients with metastatic cancer. A rando-
mized outcome study». Arch Gen Psychiatry 1981;38(5):527-533.

9. Spiegel, D.; Bloom, J. R.; Kraemer, H. C.; Gottheil, E. «Effect of psychosocial treatment on survi-
val of patients with metastatic breast cancer». Lancet 1989;2(8668):888-891.
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tienen entre sus principales retos el lograr una asistencia continuada al grupo.
En un estudio reciente,’® se analizan los factores asociados al abandono de una
terapia grupal centrada en la busqueda de sentido en pacientes con cancer
avanzado. Se sefala que los participantes que abandonaban antes del trata-
miento, habiendo realizado la evaluacién inicial, tenian menos preocupaciones
econdmicas que los que abandonaban después del tratamiento. Ademas, se
determina que los participantes que abandonaban en medio del tratamiento
tenian peor salud fisica que los que lo completaban. En este ambito, por lo
tanto, la investigacion actual se dirige a buscar estrategias para reducir este
importante abandono. Algunas propuestas tienen que ver con identificar antes
al paciente en fase avanzada o terminal, y otras, con el uso de nuevas tecnolo-
gias, como Internet, para disefiar tratamientos en linea?© que faciliten que los
pacientes no tengan que desplazarse al hospital.

La mayor parte de los estudios de terapia de grupo en cdncer han tenido
como metas terapéuticas basicas la adaptacion o la calidad de vida global de
los pacientes. Para valorar la adaptacion, se han usado principalmente escalas
o cuestionarios que miden el malestar emocional o la psicopatologia en esta
fase de la enfermedad. Algunos objetivos especificos habituales han sido, tam-
bién, mejorar el conocimiento de la enfermedad, el apoyo social, las estrategias
de afrontamiento y la comunicacién con los médicos.! Por ultimo, otras metas
terapéuticas relevantes de las terapias grupales en cadncer avanzado han sido la
modificacion de variables mas médicas, como la progresion o supervivencia de
la propia enfermedad, los mediadores inmunoldgicos y endocrinos y, en menor
medida, el uso de servicios sanitarios (dias de hospitalizacién, uso de analgesia,
participacidon en ensayos clinicos) y la adherencia a los tratamientos.”

Las estrategias de tratamiento psicoldgico grupal estudiadas en cancer han
sido variadas: desde las que se han centrado en factores comunes a muchas
terapias de grupo, como el apoyo mutuo, el afecto compartido y la cohesidén
grupal, hasta las focalizadas en intervenciones mas directivas de educacidn
para la salud, entrenamiento y estrategias de autorregulacién. Entre los fac-
tores comunes, el mas relevante en terapia grupal es la cohesidn grupal. Se
entiende que la cohesidn es el equivalente grupal a la alianza terapéutica en
el tratamiento individual. Guias sobre practica clinica en psicoterapia grupal,
como la de la Asociacién de Psicoterapia Grupal Americana, sitlan a la cohe-
sidn grupal como el factor terapéutico central en terapia grupal.’? En un estu-

10. Applebaum, A. J; Lichtenthal, W. G.; Pessin, H. A.; Radomski, J. N.; Gokbayrak, N. S.; Katz, A. M.
et al. «Factors associated with attrition from a randomized controlled trial of meaning-cente-
red group psychotherapy for patients with advanced cancer». Psychooncology 2012;21(11):1195-
1204.

1. Sherman, A. C.; Leszcz, M.; Mosier, J.; Burlingame, G. M.; Cleary, T.; Ulman, K. H. et al. «Group
interventions for patients with cancer and HIV disease: Part Il. Effects on immune, endocrine,
and disease outcomes at different phases of illness». Int J Group Psychother 2004;54(2):203-
233.

12. Leszcz, M.; Kobos, J. C. «Evidence-based group psychotherapy: using AGPA’s practice guideli-
nes to enhance clinical effectiveness». J Clin Psychol 2008;64(11):1238-1260.
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dio de terapia grupal con pacientes con cancer, la cohesién grupal™ predecia
la reduccion del malestar emocional y el incremento de la actividad fisica, vy
aumentaba el indice de Karnofsky.

Sin embargo, las intervenciones grupales con una guia tedrica mas clara y
centradas especificamente en cadncer avanzado se han caracterizado por foca-
lizarse principalmente en el malestar emocional y existencial al final de la vida.
LeMay y Wilson™ publican una importante revisidon sobre el tratamiento del
malestar existencial en enfermedades que amenazan la vida. En esta revision,
los autores indican que las preocupaciones existenciales al final de la vida se
han asociado con el bienestar psicoespiritual, la calidad de vida, el incremento
en los niveles de ansiedad y depresion, la ideacidn suicida y la pérdida del
deseo de vivir. Los temas existenciales especificos que se han relacionado con
el deseo de acelerar la muerte son la pérdida de dignidad y de sentido, los sen-
timientos de ser una carga para los demas, la dependencia y la desesperanza.
Algunas conclusiones clinicas relevantes que resaltan los autores son: mayor
beneficio de las terapias grupales sobre las individuales, importancia de que
los propios terapeutas realicen un trabajo existencial-espiritual, y sesiones con
flexibilidad en cuanto a la duracion y la frecuencia, que puedan incrementarse
en momentos de crisis.

En conclusiéon, parece existir una evidencia creciente a favor de la ayuda
y el beneficio de los tratamientos grupales en enfermedades graves como el
cancer. Los mecanismos de accién sugeridos son los mismos que en la mayor
parte de los grupos, e incluiriamos aqui, entre otros, la mejora del apoyo social,
el efecto reconfortante y tranquilizador de las comparaciones sociales, el incre-
mento del conocimiento y manejo de la enfermedad, la ventilacion emocional,
el fortalecimiento de la percepcidn de control y de autoeficacia, y un mas pro-
fundo sentido y significado vital. En los abordajes mas estructurados cogni-
tivo-conductuales, presumiblemente serian una fuente de mejora terapéutica
también los logros en el afrontamiento y las habilidades de regulacién apren-
didas, mientras que en los abordajes menos estructurados, con dindmicas mas
interactivas grupales, la mejora podria medirse a partir de cambios existencia-
les o de una mayor profundidad en el nivel de procesamiento emocional.! Nue-
vos abordajes grupales, como la psicoterapia positiva® y su propuesta para can-
cer avanzado (capitulo 8.4), tratan de combinar ambas perspectivas: enfoque
estructurado centrado en tareas (mas que en habilidades de control o manejo
emocional), cuyo foco terapéutico se encuentra precisamente en facilitar esos
cambios vitales y existenciales profundos, conceptualizados como crecimiento
personal. Los resultados de la psicoterapia positiva en supervivientes de cancer

13. Andersen, B. L.; Shelby, R. A.; Golden-Kreutz, D. M. «<RCT of a psychological intervention for
patients with cancer: I. mechanisms of change». J Consult Clin Psychol 2007;75(6):927-938.

14. LeMay, K.; Wilson, K. G. «Treatment of existential distress in life threatening iliness: a review of
manualized interventions». Clin Psychol Rev 2008;28(3):472-493.
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de mama no avanzado son prometedores en la reduccidn del malestar emo-
cional y el estrés postraumatico, asi como en la facilitacidén del crecimiento
personal, manteniéndose a largo plazo (12 meses) los cambios y siendo signifi-
cativamente mayores en comparacién con terapias cognitivo-conductuales de
manejo del estrés, en estudios piloto.'>®

8.5.2. Resultados de las terapias de grupo
en cancer avanzado

8.5.2.1. Malestar emocional y existencial, psicopatologia
y calidad de vida

El mas reciente, amplio y completo metaanalisis y revision sistematica realizado
hasta la fecha, que incluye a 22.238 pacientes, sobre los efectos de las interven-
ciones psicosociales en el malestar emocional y la calidad de vida en pacientes
con distintos estadios de cancer, ha mostrado efectos positivos mantenidos de
pequenos a moderados en la reduccidon del malestar emocional, la ansiedad y
la depresidén, y en la mejora de la calidad de vida asociada con la salud.” Los
estudios donde los participantes eran preseleccionados por manifestar niveles
elevados de malestar emocional son los que han demostrado resultados mas
efectivos de la intervencién psicosocial. Concretamente, en cancer avanzado,
existe una importante evidencia de que las intervenciones grupales son eficien-
tes y econédmicas en la mejora de la calidad de vida, la reduccion del malestar
psicoldgico, la mejora de las estrategias de afrontamiento, la reduccién del
malestar emocional asociado a sintomas como el dolor, la mejora del bienestar
espiritual y la percepcion de sentido.? 1820

15. Ochoa, C. Psicoterapia positiva grupal en cancer: la facilitacion del crecimiento como via tera-
péutica. | Congreso Nacional de la Sociedad Espafola de Psicologia Positiva. Symposium, 2012,
p.17.

16. Ochoa, C. Psicoterapia positiva grupal en supervivientes de cancer: eficacia en la reduccion de
malestar emocional y en la facilitacion de crecimiento postraumatico (comunicacion oral). IV
Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Psicooncologia. Barcelona, 2009.

17. Faller, H.; Schuler, M.; Richard, M.; Heckl, U.; Weis, J.; Kuffner, R. «Effects of Psycho-Oncologic
Interventions on Emotional Distress and Quality of Life in Adult Patients With Cancer:
Systematic Review and Meta-Analysis». J Clin Oncol 2013;31(6):782-793.

18. Goodwin, P. J.; Leszcz, M.; Ennis, M.; Koopmans, J.; Vincent, L.; Guther, H. et al. «The effect of
group psychosocial support on survival in metastatic breast cancer». N Engl J Med 2001:1719-
1726.

19. Edelman, S.; Bell, D. R.; Kidman, A. D. «A group cognitive behaviour therapy programme with
metastatic breast cancer patients». Psychooncology 1999;8(4):295-305.

20. Edmonds, C.; Lockwood, G.; Cunningham, A. «Psychological response to long term group the-
rapy: a randomized trial with metastatic breast cancer patients». Psychooncology 1999;8(1):
74-91.
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En otra revisién sobre ocho intervenciones manualizadas existentes en el
tratamiento del malestar existencial en enfermedades que amenazan la vida,™
utilizando los criterios de eficacia establecidos por la APA (American Psycholo-
gical Association), solo la supportive-expressive group therapy (terapia grupal
de apoyo y expresiva) a largo plazo?' relne criterios para un tratamiento «pro-
bablemente eficaz».

8.5.2.2. Resultados fisicos, inmunidad, actividad endocrina
y progresién de la enfermedad

A lo largo de las Ultimas décadas, se ha mostrado un especial interés por el
potencial impacto de intervenciones grupales en pardmetros mas fisicos, dado
gue existe una evidencia cada vez mas clara de coémo los factores psicosociales
pueden influir clinicamente en procesos bioldgicos relevantes.??

Algunos beneficios de las intervenciones grupales incluyen la reduccién de
la fatiga, el dolor y el estrés asociados a los propios sintomas fisicos consecuen-
cia de la enfermedad. Estos efectos beneficiosos se han observado tanto en
intervenciones estructuradas como en otras menos estructuradas, pero siendo
especialmente evidentes solo para pacientes con niveles basales elevados de
sintomatologia.’®

Algunos estudios en cancer avanzado* 23 sugieren también que la capaci-
dad para lograr cambios en la funcién inmune y endocrina (niveles de cortisol,
prolactina, células citotéxicas o supresoras T como CD4+ y CD8+, células NK
o la respuesta linfocitica) se han asociado particularmente a las intervencio-
nes grupales centradas en el entrenamiento en regulacion emocional (estrés).
Sin embargo, la consistencia de los cambios, su persistencia en el tiempo vy su
importancia clinica aln estan por determinar.

Por otro lado, siguen apareciendo estudios que examinan el efecto de las
intervenciones grupales en la propia enfermedad (supervivencia global, tiempo
libre de la enfermedad, respuesta tumoral). Existen datos recientes en can-
cer de mama no avanzado que muestran que, tras una media de once afos
de seguimiento, los sujetos que realizaron la intervencion psicoldgica grupal
habian reducido el riesgo de recurrencia de su cancer de mama y de muerte
por cancer, lo cual demuestra que las intervenciones psicoldgicas llevadas

21. Spiegel, D.; Spira, J. Supportive-Expressive Group Therapy: A treatment manual of psychosocial
intervention for women with recurrent breast cancer. Standford: Stanford University School of
Medicine, 1991.

22. Cohen, S.; Doyle, W. J.; Skoner, D. P. «<Psychological stress, cytokine production, and severity of
upper respiratory illness». Psychosom Med 1999;61(2):175-180.

23. Van der Pompe, G.; Antoni, M. H.; Duivenvoorden, H. J.; De Graeff, A.; Simonis, R. F. A.; Van der
Vegt, S. G. L. et al. «<An exploratory study into the effect of group psychotherapy on cardiovas-
cular and immunoreactivity to acute stress in breast cancer patients». Psychother Psychosom
2001;70(6):307-318.
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a cabo en ese estudio pueden mejorar la supervivencia.?* Sin embargo, una
revision Cochrane de 2009,?° que analiza intervenciones psicoldégicas grupa-
les para mujeres con cancer de mama metastasico, concluye que la evidencia
es limitada con respecto al beneficio que conllevan dichas intervenciones. Si
el posible efecto de las intervenciones psicoldgicas sobre la supervivencia en
cancer estd mediado por habitos de salud, por la adherencia a los tratamientos
o por el efecto de estados mentales psicopatoldgicos (ansiedad y depresion),
es otra de las claves de este debate, aun no resuelto.

Por ultimo, apuntar algunas consideraciones a valorar en futuras investi-
gaciones sobre la evidencia empirica de intervenciones psicoldgicas grupales,
como por ejemplo: los multiples problemas metodoldgicos hallados, la inten-
cién del tratamiento (intent-to-treat) en los analisis estadisticos de los ensayos
aleatorizados, la realizacidén de seguimientos, el andlisis de los elementos del
proceso grupal (efectos del terapeuta y de la cohesién grupal), mayor ope-
racionalizacion del resultado terapéutico, y el bagaje y entrenamiento de los
terapeutas. En el Unico estudio encontrado que aborda la diferencia entre el
bagaje de los terapeutas en el resultado de la terapia grupal en cancer, son los
psicologos quienes obtienen mejores resultados que los psiquiatras, trabajado-
res sociales y enfermeras.2®

24. Andersen, B. L.; Yang, H. C,; Farrar, W. B.; Golden-Kreutz, D. M.; Emery, C. F.; Thornton, L. M. et al.
«Psychologic intervention improves survival for breast cancer patients: a randomized clinical
trial». Cancer 2008;113(12):3450-3458.

25. Edwards, A. G. K;; Hulbert-Williams, N.; Neal, R. D. «Psychological interventions for women with
metastatic breast cancer». Cochrane Database Syst Rev 2009;3.

26. Kissane, D.; Bloch, S.; Smith, G.; Miach, P.; Clarke, D.; Ikin, J. et al. «Cognitive-existential group
psychotherapy for women with primary breast cancer: A randomised controlled trial».
Psychooncology 2003;12(6):532-546.
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Competencias
del psicologo

Dolors Mateo Ortega

Meritxell Naudeillo Cosp

Como ya se ha mencionado en otros capitulos, y segun las definiciones de la
Sociedad Europea de Cuidados Paliativos (EAPC, del inglés European Associa-
tion for Palliative Care) y la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la aten-
cion psicoldgica a los enfermos que se enfrentan al final de la vida constituye
un aspecto esencial de los cuidados paliativos (en adelante, CP), aunque no
gueda claramente definido quién presta dicha atencidn, y no estd exclusiva-
mente asignada a los psicélogos.! La inclusion de la disciplina de la psicologia
en la atencidén paliativa es un hecho reconocido por las sociedades cientificas
vinculadas, existiendo siempre algun representante de dicha disciplina en las
juntas directivas de las mismas. Por otro lado, la presencia de profesionales de
la psicologia en la atencidn paliativa es un hecho que ya se evidencid en nuestro
pais en los datos del Directorio SECPAL 1998-2004,2? en el que se cifraba en el
44,91 % la presencia de psicélogos en las distintas unidades de CP. Y en Europa,
tal y como se muestra en el atlas de CP de la EAPC,3 encontramos una amplia
representaciéon de psicélogos en los equipos de CP en la mayor parte de los pai-
ses europeos. No obstante, esta presencia requiere de la capacidad de dichos
profesionales para establecer las funciones y tareas de la psicologia paliativa,
de forma gque se delimite con exactitud su dmbito de actuacion. Una mala defi-
nicion o imprecisiones en dichas funciones o tareas pueden generar ambigle-
dad, a la vez que dificultan la delimitacion de un rol especifico, pudiendo dar
lugar a fricciones con profesionales de otras disciplinas.

En el presente capitulo se pretenden desarrollar dichas funciones y tareas
con la maxima precision posible, tratando de aunar toda la experiencia en este
campo. Esto nos permitird ir definiendo cuales son las competencias y la for-

1.  World Health Organization. National Cancer Control Programs: Policies and Managerial
Guidelines. 2.2 ed. Ginebra: WHO, 2002.

2. SECPAL (Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos). Directorio SECPAL, 2004.

3. Centeno, C,; Lynch, T.; Donea, O.; Rocafort, J.; Clark, D. EAPC Atlas of Palliative Care in Europe
2013. Ed. completa. Milan: EAPC Press, 2013.
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macion necesaria que un profesional psicdlogo requiere para el desarrollo de
su tarea en el dmbito de los CP.

A partir de estas funciones y tareas, se desprenden las competencias pro-
fesionales. Segun Richard Boyatzis,* las competencias son los factores que dis-
tinguen a la persona con un desempefo superior gue aquellos que tienen un
desempeno adecuado. La competencia se estructura en base a cinco compo-
nentes fundamentales: el ser (personalidad), el saber (conocimiento), el saber
hacer (habilidades), el saber estar (actitudes) y el querer hacer (motivacion y
valores).

Si consideramos la psicologia paliativa como parte del area de clinica y salud,
el Consejo General de Colegios Oficiales de Psicélogos, en relacién al estandar
europeo de educacién y entrenamiento del psicélogo EuroPsyT,> apunta que
las competencias se basan en el conocimiento, la comprensién y habilidades
aplicadas y practicadas éticamente que el profesional psicdlogo deberia ser
capaz de aplicar en el contexto concreto donde desarrolla su actividad, con
la especificidad que corresponda. En la tabla 1 se detallan las competencias
primarias propuestas por el estandar EuroPsyT.

Tabla 1. Competencias primarias relacionadas con los roles profesionales (adaptado de
EuroPsyT. A framework for education and training of psychologists in Europe. EFPA,
2001)

A. Especificaciéon Interaccionar con el cliente para definir los objetivos del
de objetivos servicio que se proporcionara.

Analisis de necesidades Obtencidn de informacién sobre las necesidades del
cliente utilizando métodos apropiados. Clarificacién y ana-
lisis de las necesidades hasta el punto en que se puedan
determinar las acciones significativas a realizar.

Establecimiento de Proponer y negociar los objetivos con el cliente. Estable-

objetivos cer objetivos aceptables y realizables. Especificar criterios
para evaluar la consecucion de esos objetivos con poste-
rioridad.

B. Evaluacion Determinar las caracteristicas relevantes de los individuos,
grupos, organizaciones y situaciones utilizando métodos
apropiados.

Evaluacioén individual Realizar la evaluacion de los individuos por medio de

entrevistas, test y su observacidon en un contexto relevante
para el servicio solicitado.

4. Boyatzis, R. The Competent Manager. A Model for Effective Performance. Nueva York: John
Wiley & Sons Inc. 1982.

5. EuroPsyT. A framework for education and training of psychologists in Europe. EFPA, 2001.
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Evaluaciéon de grupo

Evaluacion
organizacional

Evaluacion situacional

C. Desarrollo

Definicion de servicios o
productos y analisis de
requisitos

Disefio del servicio o
producto

Test del servicio o
producto disefiado

Evaluacioén del servicio o
producto

D. Intervencién

Planificacion de la
intervencion

Intervencion directa
orientada a la persona

Intervencion directa
orientada a la situacion

Evaluar a los grupos mediante entrevistas, test y su
observacion en un contexto relevante para el servicio
solicitado.

Realizar la evaluacion apropiada para el estudio de las
organizaciones por medio de entrevistas, encuestas y
otros métodos y técnicas adecuados en un contexto rele-
vante para el servicio solicitado.

Llevar a cabo la evaluacion apropiada para estudiar

las situaciones mediante entrevistas, encuestas y otros
métodos y técnicas adecuados en un contexto relevante
para el servicio solicitado.

Desarrollar servicios o productos a partir de teorias
y métodos psicoldgicos para ser utilizados por los
psicélogos o por los propios clientes.

Definir el propdsito del servicio o producto identificando a
los grupos de interés relevantes, analizando los requisitos
y restricciones, y definiendo las especificaciones para el
producto o servicio tomando en consideracion el contexto
donde se utilizara ese producto o servicio.

Disefar o adaptar productos o servicios en funcion de los
requisitos y restricciones, y tomando en consideracion el
contexto en el que se utilizard el producto o servicio.

Realizar pruebas del servicio o producto y evaluar su
viabilidad, fiabilidad, validez y otras caracteristicas
tomando en consideracién el contexto en el que se
utilizara el producto o servicio.

Evaluar el servicio o producto con respecto a su utilidad,
la satisfaccion del cliente, la facilidad de uso para los
usuarios, su coste y otros aspectos relevantes tomando
en consideracion el contexto en el que se utilizara el
producto o servicio.

Identificar, preparar y realizar intervenciones apropiadas
para alcanzar el conjunto de objetivos utilizando los
resultados de la evaluacion y las actividades de desarrollo.

Desarrollar un plan de intervencion adecuado para alcan-
zar el conjunto de objetivos en un contexto relevante para
el servicio solicitado.

Aplicar los métodos de intervenciéon que directamente
afectan a uno o mas individuos en funcidn del plan de

intervencion en un contexto relevante para el servicio

solicitado.

Aplicar los métodos de intervencién que directamente
afectan a aspectos seleccionados de la situaciéon
siguiendo el plan de intervencidn en un contexto relevante
para los servicios demandados.
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Intervencidn indirecta

Implantaciéon de
productos o servicios

E. Valoracién

Planificacion de la
valoracion

Medida de la valoracién

Analisis de la valoracién

F. Comunicacioén

Proporcionar
retroalimentacion
(feedback)

Elaboraciéon de informes

Aplicar los métodos de intervenciéon que permiten a los
individuos, grupos u organizaciones aprender y tomar
decisiones en su propio interés en un contexto relevante
para el servicio solicitado.

Introducir servicios o productos y promover su uso
adecuado por parte de los clientes u otros psicédlogos.

Establecer la adecuacion de las intervenciones en térmi-
nos de cumplimiento del plan de intervencién y logro del
conjunto de objetivos.

Diseflar un plan para la valoracion de una intervenciéon
incluyendo criterios derivados del plan de intervenciéon y
del conjunto de objetivos en un contexto relevante para el
servicio demandado.

Seleccionar y aplicar las técnicas de medicién apropiadas
para la realizaciéon del plan de valoracién en un contexto
relevante para el servicio demandado.

Realizacion del anélisis en funcion del plan de evaluacién
y formulacién de conclusiones acerca de la eficacia de las
intervenciones en un contexto relevante para el servicio
demandado.

Proporcionar informacion a los clientes de modo ade-
cuado para satisfacer sus necesidades y expectativas.

Proporcionar retroalimentacion a los clientes utilizando
medios orales o audiovisuales apropiados en un contexto
relevante para el servicio demandado.

Redactar informes para los clientes sobre los resultados
de la evaluacion, el desarrollo de productos o servicios, las
intervenciones y las evaluaciones en un contexto relevante
para el servicio demandado.

En nuestro pais, tal y como se recoge en el articulo 17 del Cédigo Deontoldgico
del Psicélogo del Colegio Oficial de Psicdlogos:® «La autoridad profesional del
psicélogo se fundamenta en su capacitacion y cualificacién para las tareas que
desempena. El psicélogo ha de estar profesionalmente preparado y especia-
lizado en la utilizaciéon de los métodos, instrumentos, técnicas y procedimien-
tos que adopte en su trabajo. Forma parte de este el esfuerzo continuado de
actualizacion de su competencia profesional. Debe reconocer los limites de su
competencia y las limitaciones de sus técnicas».

6. Modificacion del Cédigo Deontoldgico del Consejo General de Colegios Oficiales de Psicdlogos,
para su adaptacion a la Ley 25/2009, de 22 de diciembre, de modificacion de diversas leyes
para su adaptacion a la Ley sobre el Libre Acceso a las Actividades de Servicios y su Ejercicio
(Ley Omnibus). Aprobada en Junta General de 6 de marzo de 2010.
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En esta linea, Cruzado’ apunta que la psicooncologia, area afin a la aten-
cidn psicoldgica paliativa, cubre cuatro grandes areas: la asistencia clinica al
paciente y su familia, la docencia, la prevencién y la investigacion.

Mas especificamente, la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC)
impulsd en 2009 la creacidén de un grupo de trabajo para la revisiéon del rol, la
formacion, el perfil profesional y el entorno de trabajo de los psicélogos del
ambito de los CP en Europa. Este grupo realizé un estudio sobre la situacion,
las funciones y las dificultades de los psicélogos que estaban trabajando en
Europa, y dio como fruto la primera publicacién de la Task Force en 2010,8 con
la intencién de dar impulso a la definicion del rol del psicélogo y desarrollar
de forma internacional un nucleo curricular para los psicélogos que trabajan
en la atencidn paliativa. Como base de partida, se recogieron datos sobre 323
psicologos de 41 paises.

Posteriormente, en 2011, la EAPC publicd la guia para la formacion de pos-
grado de psicdlogos que intervienen en CP,° con el objetivo de proporcionar
una guia sobre la formacioén, para mejorar el perfil profesional y el reconoci-
miento de los psicélogos involucrados en CP. En esta guia se incide en los cono-
cimientos y habilidades especificas de los psicélogos en el ambito de los CP.

Algunos de los objetivos de esta guia de formaciéon especifica son dibujar
un cuerpo central de competencias y acordar una definiciéon inequivoca del
rol del psicélogo en CP diferenciada del resto de profesionales, que facilite el
reconocimiento del mismo dentro del equipo.

Para ello, la EAPC propone un plan de estudios internacional, considerando
fundamental que los psicdlogos que trabajen en el dmbito de los CP cuenten
con una formacién especifica que incluya tanto conocimientos y adquisicion
de habilidades como las actitudes que debe tener el profesional y aspectos de
autorreflexiéon y conocimiento. Asimismo, la EAPC recomienda que, en cada
pais, el curriculo de formacidn considere los requisitos nacionales, ya que en
muchos paises los psicdlogos deben recibir una formacién clinica adicional
para obtener la acreditacion profesional imprescindible para trabajar en la asis-
tencia sanitaria. Las autoras consideran que esta propuesta debe adaptarse al
itinerario curricular establecido en nuestro pais, entendiendo que la formacioén
en CP que aqui se comenta pretende ser especifica y complementaria para los
profesionales psicélogos que trabajen en el ambito de los CP.

Esta propuesta de formacion de posgraduado determina, por un lado, toda
una serie de conocimientos que deben adquirir estos profesionales, y por otro,
el desarrollo de un conjunto de habilidades y dreas de competencia. Propone
gue, para cada una de las areas de formacidn, se tenga en cuenta el desarrollo

7. Cruzado, J. A. «La formacién en psicooncologia». Pisocooncologia 2003;0(1):9-19.

8. JuUnger, S.; Payne, S. A.; Costantini, A.; Kalus, C.; Werth, J. L. Jr. «<The EAPC Task Force on
Education for Psychologists in Palliative Care». Eur J Palliat Care 2010;17:84-87.

9. Junger, S.; Payne, S. «Guidance on postgraduate education for psychologists involved in pallia-
tive carew». Eur J Palliat Care 2011;18(5):238-252.
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de los conocimientos especificos, las habilidades necesarias, las actitudes y
valores concretos, asi como aspectos de autorreflexién y autoconocimiento del
propio profesional de la psicologia.

Por lo que respecta a los conocimientos, se describen como necesarias las

siguientes areas de contenidos:

1.

10.

Conceptos basicos de CP como la historia, la filosofia y algunas definiciones,
destacando, entre otros, el reconocimiento de la muerte como un proceso
normal en la vida, sin buscarla, acelerarla ni postergarla.

Rol profesional e imagen de uno mismo, destacando, entre otros, la impor-
tancia de la conciencia que deben tener los psicélogos de sus tareas y com-
petencias especificas, distintas del resto de profesionales del equipo de CP.

Valoracién psicoldégica y documentacidon, resaltando la importancia de
poder realizar valoraciones psicoldgicas y diagndsticos basados en datos
complejos que provienen de distintas fuentes, incluyendo las pruebas psico-
I6égicas y neuropsicoldgicas, la entrevista clinica y las observaciones direc-
tas e indirectas.

Counselling y psicoterapia aplicados a los CP.

Consulta, supervisién y apoyo al equipo, para ser capaces de asesorar al
resto de profesionales y al equipo de CP en relacién a las necesidades del
paciente y la familia.

Investigacion, para poder generar evidencia salvando las dificultades prac-
ticas y éticas en CP.

Autoconocimiento y autocuidado. Ser plenamente consciente de las cues-
tiones existenciales de su propia vida permitird al psicélogo comprender e
integrar sus sentimientos, sin dejar de estar completamente entregado y
centrado en el paciente.

Etica, para conocer los valores fundamentales de la ética en la asistencia
sanitaria, poder dialogar sobre los dilemas éticos con los pacientes y el
equipo sanitario, y ayudar al equipo a construir una respuesta adecuada
para el bienestar de los pacientes.

Diversidad cultural, mediante una formacidén para mejorar su competencia
en el manejo de la diversidad cultural y ampliar su conciencia y sensibilidad
sobre este tema.

Politica, organizacion y fomento de un modelo de atencién paliativa como
parte de los elementos que permiten proporcionar un servicio eficaz, asi
como sensibilizar a los responsables politicos de la importancia de la exis-
tencia de unos CP eficaces y de calidad para todos.
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En nuestro pais, y en la misma linea, en 2013 la SECPAL'®" propuso la creacidon
de un area de capacitacion especifica de psicologia en CP, partiendo ya de
varias propuestas de acreditacidon especifica en este tema para las distintas
profesiones que los integran.

La propuesta de Soler et al.'° sugiere que los psicélogos especialistas que
trabajen en el dmbito de CP adquieran una formacidn experta para la atencidn
integral de enfermos de gran complejidad con una enfermedad progresiva,
activa, irreversible y avanzada, y de sus cuidadores durante la progresion de la
enfermedad. Marcan, como objetivos generales de la formacién psicoldgica en
CP, que se aporten los conocimientos necesarios para la practica de la psicolo-
gia en este ambito, se asegure la estructura de valores y actitudes requeridas
para la atencion de pacientes con enfermedades en situacidon avanzada, y se
permita la consecucién de las habilidades y competencias necesarias para la
atencidon integral, a lo largo de todo el proceso, de los pacientes en cualquier
momento del ciclo vital, sus familiares y el equipo asistencial. Tal y como indi-
can los autores, la propuesta ha intentado seguir la misma linea iniciada por
otras disciplinas dentro de la SECPAL, con el objetivo de determinar la forma-
cion especifica de los psicélogos que trabajan en el dmbito de CP.

Asi, la SECPAL propone la creacién de un area de capacitaciéon especifica
y un diploma de acreditacion avanzada de psicologia en CP.° En la tabla 2'° se
expone el resumen descriptivo de los objetivos generales de la formaciéon del
psicologo por areas y por fases de formacion.

10. Soler, M. C.; Lacasta, M. A.; Cruzado, J. A; Die, M.; Limonero, J. T.; Barreto, P. et al. Area de.
Capacitacion Especifica (ACE) y Diploma de Acreditacién Avanzada (DAA) de Psicologia en
Cuidados Paliativos. Monografias SECPAL, n.2 2. Madrid, 2013.

1. Guanter, L. «Acreditacion de la formacion en cuidados paliativos. La eleccion de la formacion
de calidad. éQue nos aporta a los profesionales la acreditacion?». Medicina Paliativa 2012;19(2):
45-46.
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Tabla 2. Resumen descriptivo de los objetivos generales por areas y fases

T T S

Fisica

Psicoldgica:
comunicacion,
evaluacion,
diagndstico y
tratamiento
psicoldgico

¢ Conocer los problemas
clinicos mas prevalentes
de los CPy su
tratamiento.

¢ Conocer y saber aplicar
los instrumentos de
valoracion del enfermo
utiles y adecuados en CP.

* Conocer la influencia de
los aspectos psicoldgicos
en los sintomas mas
frecuentes y contribuir
al control de los mismos
mediante estrategias
psicoldgicas.

Conocer las bases y adquirir
las habilidades comunicati-
vas basicas.

Manejar adecuadamente las
situaciones dificiles y la ges-
tion de las malas noticias.

Saber diferenciar entre
emociones y conductas
adaptativas y desadaptati-
vas, al igual que las formas
de manejarlas.

Evaluar, diagnosticar e
intervenir en los problemas
psicoldgicos y trastornos
mentales mas frecuentes
en CP.

Lograr desarrollar habitos
de practica reflexiva.

Conocer y aplicar estra-
tegias de autorregulacion
emocional.
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¢ Conocer los problemas clinicos
mas complejos de los CP y su
tratamiento.

e Conocer los aspectos mas
complejos de la relacién de los
sintomas fisicos con el estado
psicoldgico y contribuir al
control de los mismos mediante
estrategias psicoldgicas.

Manejar las actitudes y respuestas
de enfermos, cuidadores y profe-
sionales derivados de la relaciéon
profesional-paciente.

Gestionar las dificultades mas com-
plejas en la comunicacion.

Conocer y saber aplicar los instru-
mentos diagnoésticos mas especifi-
cos.

Saber evaluar, diagnosticar e inter-
venir en los problemas psicolégicos
y trastornos mentales mas comple-
jos en CP.

Conocer y saber aplicar adecuada-
mente otras formas o modalidades
psicoterapéuticas: terapia de fami-
lia, de pareja, etc.



Atencidn a la .
familia: evalua-
cion e interven-
cion familiar

Explorar las creencias

y valores personales,
sociales y culturales de la
familia en relacién con la
enfermedad y la muerte.

Prevenir y detectar
problemas de
comunicacioén (por
ejemplo, pacto de
silencio) y potenciar los
recursos y estrategias de
los familiares.

Evaluar las amenazas,
necesidades y recursos de
la familia.

Conocer y saber aplicar
los instrumentos de
valoracidon familiar utiles
en CP.

Identificar precozmente
los indicadores de alto
riesgo de problematica
familiar o de duelo
complicado.

Realizar acciones
preventivas de cuidado
a la familia segun

los estadios de la
enfermedad.

Conocer, evaluar,
diagnosticar e intervenir
en los problemas
psicoldgicos y los
trastornos mentales de
los familiares con mayor
prevalencia en CP.

Etica Conocer las bases concep-
tuales y practicas de la ética
aplicada a los CP.

« Establecer intervenciones
familiares con el equipo.

* Saber detectar e intervenir
en situaciones familiares
especialmente complejas (por
ejemplo, claudicacion familiar y
duelo complicado).

¢ Realizar un seguimiento de los
resultados de la intervencién del
equipo sobre la familia.

Aplicar los principios éticos a la
practica clinica diaria, con especial
énfasis en las situaciones mas com-
plejas y especificas de los CP.

Manejar apropiadamente dilemas
éticos de gran complejidad.
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Trabajo en
equipo

Organizacion

Formacion

Conocer la implicacion de
las dindmicas grupales en el
proceso de atencion integral
al paciente en situacion
paliativa.

Conocer e iniciar el trabajo
interdisciplinar en equipo
como recurso del proceso
de atencion.

Conocer las estrategias

de prevencion del burnout
(sindrome de desgaste pro-
fesional).

Conocer los aspectos
basicos sobre estructuras
organizativas relacionadas
con los CP, la gestidon de los
recursos y la informacion.

Conocer los recursos peda-
gogicos de uso habitual.
Preparar y conducir sesio-
nes clinicas.

Realizar correctamente la
lectura critica de articulos
cientificos.
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Optimizar el trabajo en equipo
interdisciplinar como recurso del
proceso de atencion.

Obtener habilidades para la gestion
de los conflictos en el equipo.

Conocer y aplicar las estrategias de
evaluacion y manejo del sindrome
de desgaste profesional dentro del
equipo.

Conocer la implicacion de los
aspectos avanzados de gestion
relacionados con la practica de los
CP.

Saber gestionar las interacciones
entre las estructuras organizati-
vas relacionadas con los CP y sus
recursos en los distintos dmbitos
sanitarios.

Disefar el plan organizativo y
funcional de los recursos de CP,
asegurando su gestion financiera,
asi como los estandares de calidad,
los indicadores de resultado y ren-
dimiento, la monitorizacién de los
objetivos de la direccion clinica y la
auditoria.

Participar en la redaccion de proto-
colos y guias de practica clinica.

Dominar los recursos pedagdgicos
de uso habitual para el disefio y rea-
lizacion de sesiones de formacion
en cursos basicos e intermedios.

Realizar de modo experto busque-
das bibliograficas en bases electro-
nicas.

Capacitar para el disefio de proyec-
tos formativos.



Investigacion

Sociocultural

Espiritual

Legal

Conocer las bases concep-
tuales, la metodologia, la
sistematica y los procedi-
mientos relacionados con la
investigacion en CP.

Conocer las normas de los
comités éticos.

Conocer los aspectos basi-
cos y las implicaciones de la
dimensién sociocultural en
la practica de los CP.

Explorar las creencias y
valores sobre la enferme-
dad, la agonia y la muerte.

Elaborar evaluaciones ade-
cuadas sobre la importancia
global de las creencias
espirituales y las practicas
religiosas del paciente.

Conocer las leyes que rigen
el sistema sanitario y las
interacciones entre los
componentes que afectan a
los CP, dentro de la politica
sanitaria global del Estado.

Conocer en profundidad las bases
metodoldgicas de la investigacion
biomédica y psicoldgica.

Disefar, elaborar y ejecutar un pro-
yecto de investigacion.

Analizar resultados y redactar con-
clusiones.

Capacitarse para la comunicacion
cientifica de las investigaciones.

Trabajar en grupos cooperativos y
conocer las fuentes de financiacion
para la elaboraciéon de proyectos.

Conocer el impacto de la dimension
sociocultural y la multiculturalidad
en los aspectos especializados en la
practica de los CP.

Abordar los conflictos que puedan
surgir como consecuencia de las
distintas creencias y valores socio-
culturales entre el equipo y el bino-
mio familia-paciente.

Orientar en aspectos econdmicos
de apoyo al paciente al final de la
vida y su entorno familiar.

Conocer y utilizar dentro del abor-
daje terapéutico los principios espi-
rituales del paciente y la familia.
Reconocer y responder al malestar
espiritual y saber derivar al paciente
al profesional adecuado.

Aplicar apropiadamente la ley y los
codigos deontoldgicos a los CP,
brindando una atencién integral
enmarcada en los principios que
recogen las leyes.

Diligenciar todos aquellos aspectos
burocraticos relacionados con los
CP.

Capacitar para la busqueda perti-
nente de consejo legal.
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Con el objetivo de ofrecer a los pacientes y sus familias una atencidn de exce-
lencia, desde el Instituto Catalan de Oncologia, Maté et al. proponen un modelo
de atencidn a las necesidades esenciales de la persona”? que tiene, como pie-
dras angulares, las competencias de los profesionales que componen los equi-
pos de atencidn a enfermos al final de la vida, asi como los valores, actitudes
y comportamientos de los mismos. No es un modelo de atencién exclusivo de
los psicologos, pero si mas que recomendable para estos. En la siguiente figura
puede verse graficamente la propuesta de las habilidades que deben tener los
profesionales para proporcionar una atencion de excelencia a los pacientes en
situacion de enfermedad avanzada.

Figura 1. Modelo de atencién en cuidados paliativos del Instituto Catalan de
Oncologia, centrado en las necesidades esenciales: un marco integrado y global para
abordar las necesidades esenciales de los pacientes con cancer avanzado (Maté y
colaboradores, 2013)

Valores, actitudes y comportamientos

Empatia, compasion, compromiso, congruencia,
honestidad, confianza, hospitalidad, presencia

Competencias nucleares

Dirigidas a atender: dignidad, espiritualidad, esperanza,
autonomia, afecto

ETICA DE MAXIMOS

Competencias basicas
¢ Clinicas: sintomas, enfermedad

EXCELENCIA

* Comunicacion y counselling

- Etica y plan de decisiones anticipadas
* Continuidad y gestion de caso

Comportamientos personales basicos

COMPETENCIAS PROFESIONALES

Por otro lado, el abordaje de los aspectos psicolégicos en CP, tal y como indica
la EAPC,° no es exclusivo de la atencién psicoldgica en esta area, sino que otras
disciplinas que confluyen en el tratamiento paliativo deben tener habilidades
psicoldgicas basicas para el abordaje de problematicas no complejas.

Este es el planteamiento del NICE,” que propone distintos niveles de inter-
vencidn y especializacidn para la atencion de los aspectos psicoldgicos en CP.

12. Maté Méndez, J.; Gonzalez-Barboteo, J.; Calsina Berna, A.; Mateo Ortega, D.; Codorniu Zamora, N.;
Limonero Garcia, J.; Trelis Navarro, J.; Serrano Bermudez, G.; Gémez-Batiste, X. «The Institut
Catala d’Oncologia (ICO), model of palliative care: An integrated and comprehensive framework
to address essential needs of patients with advanced cancer». JPC 2013;29(4): 237-243.

13. National Institute for Clinical Excellence (NICE). Guidance on cancer services improving su-
pportive and palliative care for adults with cancer. The manual, 2004.
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Como puede observarse en la figura 2, el nivel maximo de especializaciéon, que
seria el nivel de abordaje por especialistas en salud mental, corresponderia
al nivel maximo de complejidad, que requeriria de técnicas psicoterapéuticas
para su correcto planteamiento.

Intervenciones psicoldgicas
especializadas, como la
psicoterapia

Nivel IV: Especialistas
en salud mental

Concentrarse
en niveles Il
y IV

-

Couselling e intervenciones
psicoldgicas especificas, como
el manejo de la ansiedad

Nivel lll: Profesionales
formados y acreditados

Nivel II: Profesionales
asistenciales con
competencia adicional

Técnicas psicolégicas como
resoluciéon de problemas

Nivel I: Todos
los profesionales
asistenciales

Comunicaciéon compasiva y
soporte psicolégico general

Figura 2. Traducciéon del modelo recomendado por el National Institute of Clinical
Excellence (NICE) para la valoracidn y apoyo psicolégico en cuidados paliativos

Es interesante destacar que, en un estudio realizado en nuestro pais, Mateo
Ortega et al.™ ponen de manifiesto que los pacientes atendidos por el Pro-
grama para la Atencioén Integral a Personas con Enfermedades Avanzadas de
la Obra Social ”la Caixa” tienen una media de visitas de dos, incluida la inicial,
y que el 48 % unicamente realizaron la visita inicial, siendo el principal motivo
de alta en el 66 % de los casos el fallecimiento del paciente. En este sentido,
es importante tener en cuenta, tal y como apunta la EAPC,? que los psicdlo-
gos que intervienen en CP afrontan retos especificos debido, por ejemplo, al
limitado tiempo con gue cuentan para la intervencion cuando se enfrentan a
complejas situaciones de pacientes que se aproximan al final de la vida.

El objetivo de las autoras del presente capitulo ha sido orientar a los lectores
sobre las competencias y la capacitacidn especifica que deben tener los psico-
logos que trabajan en CP, asi como delimitar las dreas de actuacidn de estos en
relacion al resto de profesionales de CP.

14. Mateo Ortega, D.; Gomez-Batiste, X.; Limonero, J. T, Martinez Muioz, M.; Buisan, M.; De
Pascual, V. «Efectividad de la intervencidn psicosocial en pacientes con enfermedad avanzada
y final de vida». Psicooncologia 2013;10(2-3):299-316. ISSN: 1696-7240.
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Cap. 10

Situaciones clinicas
psicosociales prevalentes.
Intervencion psicoldgica

10.1. Malestar psicoldgico

Dolors Mateo Ortega

Introduccion

Como se ha ido comentando en capitulos anteriores, en las circunstancias de
enfermedad avanzada y de final de vida, las situaciones clinicas pueden ser
muy variadas. En este capitulo, intentamos dar una visidn general de coémo
intervenir en aquellas mas frecuentes y relevantes para este tipo de enfermos
y sus familias.

Entendemos que es posible que no se reflejen todas, y que pueda haber
alguna importante que los lectores consideren que deberia estar incluida. Pero
el problema del espacio ha sido prioritario para decidir qué situaciones, sinto-
mas o problemas se desarrollaban en este capitulo.

Estas situaciones se abordan a lo largo del capitulo y en forma de protocolo,
para que puedan servir tanto de guia de actuaciéon para aquellos profesionales
mas noveles en su practica clinica, como de actualizacién general para aquellos
otros mas experimentados.

Con esta intencidn, los protocolos se han estructurado a partir de la eviden-
cia cientifica sobre el tema abordado, pero también incorporando la experiencia
clinica del profesional que lo realiza.

Asi, estan estructurados en los siguientes apartados:
1. Descripcion del aspecto a tratar.

2. Revision de la experiencia y evidencia relevante sobre el tema.
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Objetivos terapéuticos especificos en la situacion tratada.

4. Abordaje terapéutico:

a)
b)

c)

Premisas basicas.

Herramientas de evaluacién: instrumentos, preguntas clave, aspectos obser-
vacionales, etc.

Intervenciones recomendadas.

Breve cuadro resumen que pueda orientar rapidamente a los lectores sobre
los aspectos mas importantes.

También deberdn ser tenidos en cuenta algunos otros aspectos, como los
siguientes:

1.

a)

b)

c)

Tal y como menciona Watson,' la interacciéon humana es claramente una
pieza crucial en la intervencion psicolégica con enfermos de cdncer, vy, en
el caso que nos ocupa, también lo es para la intervencidon con enfermos al
final de la vida.

Las aportaciones de los protocolos son indicaciones practicas y precisas
gue los terapeutas deben adaptar a cada enfermo, en funcién de:

El estado general del paciente en relacién con su enfermedad. En algunos
casos, las intervenciones deberdn ser cortas y frecuentes, en funcidn de la
progresion de la enfermedad, la fatiga, el dolor u otros sintomas que pueda
presentar el paciente.

La percepcion de gue se acaba el tiempo, lo que exige una visidn clara de
cual es la situacion prondstica para poder alcanzar los objetivos planteados
de forma realista.

La clave de flexibilidad y adaptacidon a las necesidades de intervenciéon psi-
coldgica del enfermo o de la familia.

A continuacion, profundizaremos en las propuestas de protocolos de interven-
cion especificos para las situaciones clinicas prevalentes consideradas en este
capitulo.

1.

Adaptado de Watson, M.; Kissane, D. Handbook of Psychotherapy in Cancer Care. Wiley-
Blackwell, 2011.
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10.1.1. Sufrimiento emocional ante
la experiencia de padecer una
enfermedad avanzada: tristeza,
desmoralizacion y depresion

Silvia Viel Sirito

10.1.1.1. Introduccion

El diagndstico de una enfermedad avanzada genera un malestar emocional
(distrés) importante, que afecta al paciente y su familia globalmente, tanto a
nivel fisico como psiquico y social. Las reacciones de duelo, de tristeza, de des-
moralizacidn y de depresidén son frecuentes en las personas que padecen una
enfermedad avanzada y sus familias.

Estos sentimientos se manifiestan en un amplio espectro que va desde la tris-
teza y la vulnerabilidad hasta una depresidn incapacitante. Se describen como
sufrimiento, desesperanza, crisis existencial o espiritual, depresion, pudiendo
influir en la capacidad de sentir placer y de relacionarse con los demads, con
un efecto negativo sobre la calidad de vida. Impiden a enfermos y familiares
mantener un sentimiento de esperanza y de paz, y de encontrar sentido a la
vida, incapacitandolos para interactuar entre ellos y darse apoyo. Pueden ser
factores de riesgo importante de suicidio y de peticién de muerte anticipada.

Estas entidades distintas del sufrimiento requieren intervenciones especifi-
cas para disminuir sus sintomas y es importante aprender a diferenciarlas.

A continuacioén, formularemos unas recomendaciones sobre la experiencia
de la tristeza, el sindrome de desmoralizacién y la depresidon en enfermos y
familiares en el contexto del final de la vida.

10.1.1.2. Tristeza

1. Descripcidon del tema

La tristeza es un sentimiento que se experimenta ante gran variedad de situa-
ciones cotidianas desagradables o adversas, cuyo comun denominador es, por
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lo general, la pérdida de algo significativo.! Se trata, por lo tanto, de una expe-
riencia psicoldgica corriente, coherente con lo que la desencadena y de una
intensidad y duracién adecuadas a la situacion desencadenante.

Este sentimiento favorece la reflexién interior intensa y contribuye a reducir
la atencidn por el mundo exterior, aspecto que puede conducir al aislamiento
social.

Se caracteriza por:

- Ser un estado emocional coherente con una circunstancia dolorosa especi-
fica; su intensidad es proporcional al suceso que la provoca.

- Tener una duracidn breve. En general, remite cuando cesa el motivo o la
persona se adapta a la situacidén o la supera gradualmente.

- No afectar a la esfera somatica, al rendimiento profesional y a las activida-
des de relacion, o afectarlas de un modo gque resultaria comprensible en la
mayoria de las personas que vivieran dicha circunstancia.

La tristeza normal y la patoldgica son expresiones de la afectacion de dos fenoé-
menos psiquicos muy distintos, los sentimientos y el humor o estado de dnimo,
respectivamente. Hablamos de tristeza normal cuando esta es meramente una
estimulacidn del sentimiento, y de tristeza patoldgica cuando esta es la expre-
sion de una alteracion del estado de &nimo.

La tristeza patoldgica, que no siempre se puede diferenciar nitidamente de
la normal, se caracteriza por aparecer sin motivo facilmente identificable, y
cuando este existe, no guarda proporcién con el desencadenante, afectando
notablemente al funcionamiento global.

2. Revisidon de la experiencia y evidencia relevante

Desde la perspectiva evolucionista, la tristeza no es una enfermedad o un mal,
sino una emocién adaptativa que busca detener la actividad del sujeto para
evitar que malgaste energias en actividades que no le estan proporcionando
satisfacciones, que no le estdn yendo bien.

Gracias a la tristeza nos ponemos pensativos, nos hacemos muchas pregun-
tas sobre nosotros mismos y la vida, buscamos el apoyo y el consejo de nues-
tros amigos y seres queridos, y tomamos decisiones, a veces radicales, que
nos llevan a cambios importantes en nuestras vidas. Sin la tristeza seguiriamos
fracasando una y otra vez, sin que ello nos afectara.

Es habitual que la tristeza vaya acompafada de sentimientos de baja
autoestima, desanimo, aflicciéon, abatimiento y, en ocasiones, ideas de culpa
e indignidad. También puede aparecer inhibicidn de la expresidon facial y de
los movimientos, asi como un progresivo aislamiento del sujeto, que cada vez

1. Rayner, L.; Higginson, I. J.; Price, A.; Hotopf, M. The Management of Depression in Palliative Care:
European Clinical Guidelines. Londres: Department of Palliative Care, Policy & Rehabilitation
(www.kcl.ac.uk/schools/medicine/depts/palliative) / European Palliative Care Research
Collaborative (www.epcrc.org), 2010.
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serd menos comunicativo y tolerante, pudiendo llegar al rechazo, generalmente
pasivo, de los demas.

éCémo superar la tristeza?

1. Llorar

Uno de los medios para liberarse de emociones negativas es, sin duda, el llanto.
Ayuda a sentirse mucho mejor.

2. Compartir

En muchas ocasiones, la tristeza nos hace sentir la necesidad de estar solos.
Aungue puede ser positivo estar a solas para reflexionar sobre la gravedad y
levedad de las cosas, el poder compartir con los demas el malestar, o incluso
aceptar simplemente la compafia para paliar la soledad, provoca que ese bajo
estado de animo vaya disminuyendo.

3. Descansar
Permite alejarse de las preocupaciones mentales, tomar distancia y suplir la
tristeza con ideas, proyectos o motivaciones.

Es importante distinguir entre la depresiéon como patologia y la pena como
estado normal y transitorio? (ver tabla 1).

Tabla 1. Caracteristicas diferenciales entre la depresion y la pena en pacientes con
enfermedad terminal (traducido del original en inglés)>?

Depresion Pena

Evolucién

Ideacién suicida

Vision de futuro

Tratamiento

Prevalencia

Relacién con los demas

Tipo de reminiscencias

Constante y progresiva.

Intensa y persistente.

Incapacidad de ver un
futuro positivo.

Necesario siempre.

1-53 %

El sujeto se siente excluido
y rechaza a los demas.

Autorreproches y recuer-
dos negativos.

A rachas.

Deseos pasivos de una
muerte rapida.

Mantiene la esperanza.

Solo en ocasiones.

Mayoria de las personas
al final de la vida.

Es capaz de establecer
relaciones afectivas.

Presencia de recuerdos
positivos.

2. Block, S. D.; Snyder, L. «Assessing and managing depression in the terminally ill patient. ACP-
ASIM End-of-Life Care Consensus Panel. American College of Physicians - American Society of
Internal Medicine». Ann Inter Med 2000:209-218.
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Autoestima Desvalorizacion extrema. Tendencia a la baja auto-

estima.
Actitud frente al futuro Desesperanza extrema. Busqueda de futuro.
Actitud frente a las Le cuesta interesarse por Mantiene la capacidad de
actividades las cosas. disfrutar.

3.

P

3.

Objetivos terapéuticos especificos

Respetar con sensibilidad la expresion afectiva del paciente y explorar sus
recursos internos.

Evaluar los posibles factores asociados al sentimiento y derivar, en caso de
sospecha de depresidn, a profesionales especializados.

Facilitar el contacto del paciente con el aqui y el ahora.

Proveer de ambientes estimulantes.

Abordaje terapéutico
Premisas basicas

Es una emociodn primaria, util y necesaria, que forma parte de nuestro equi-
paje vital. Su presencia es esperable, normal en la situaciéon del final de la vida.
Facilita la adaptacion en el proceso de aceptacion de la situacion de termina-
lidad. No incapacita al paciente en lo que respecta a la toma de decisiones.

Es importante facilitar la expresion de estas emociones, a la vez que poten-
ciar los recursos del paciente para disminuir esos sentimientos.

Herramientas de evaluacioén: instrumentos, preguntas clave, aspectos obser-
vacionales, etc.

La experiencia de la tristeza normal es un sentimiento facilmente identifica-
ble, comunicable y reconocible, tanto por la persona que lo sufre como por
la persona a la que se le comunica. Es, por lo tanto, un sentimiento empatico
y relacional. Una persona que se siente apenada o afligida puede contagiar
ese sentimiento a otra persona, y esta, tener sentimientos similares.

Sirve para generar empatia en los demas. Es, por lo tanto, una forma de
pedir compafia, comunicacidon, ayuda. La tristeza va acompafnada de una
reduccién de la actividad cognitiva y conductual.

Intervenciones recomendadas

Es importante diferenciar entre la reacciéon normal de la tristeza adaptativa al
final de la vida, debida a las sucesivas pérdidas y decepciones que deben afron-
tarse, y las reacciones de tristeza desadaptativa o depresidn clinica.?

Tristeza adaptativa:

3.

Warmenhoven, F.; Van Rijswijk, E.; Van Hoogstraten, E.; Van Spaendonck, K.; Lucassen, P; Prins,
J. et al. «How family physicians address diagnosis and management of depression in palliative
care patients». Ann Fam Med 2012;10(4):330-336.
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> Establece una relaciéon empadtica con la persona que sufre.
> Facilita la «ventilacién emocional».

> Explora los factores identificados por la persona como generadores de
este estado afectivo.

> Conecta y refuerza los recursos internos de la persona.
> Promueve el apoyo familiar y social.
e Tristeza desadaptativa:

> Es necesario derivar a profesionales especializados cuando se presenta
como un sintoma dentro de un cuadro mas complejo, como la depresidon
mayor.

> Debe valorarse la posibilidad de inclusidon de tratamientos psicofarmaco-
|6gicos especificos.

> Se ofrecerdn intervenciones psicoterapéuticas breves, con objetivos limi-
tados, centrados en el soporte y respetando las estrategias defensivas
adaptativas.

5. Breve cuadro resumen

La tristeza es un sentimiento normal, esperable como reaccién adaptativa al proceso
de aceptacion de pérdidas significativas para la persona.*

Requiere apoyo relacional empatico, que facilite la expresion de las experiencias dolo-
rosas y el refuerzo de los recursos propios.

10.1.1.3. Desmoralizacion

1. Descripcién del tema

Se trata de un estado de desamparo, desesperanza, confusion, con sentimien-
tos de incompetencia, aislamiento y disminucién de la autoestima, que resulta
del fracaso de no poder adaptarse a la situacién vital, de no responder a las
propias expectativas o a las de los demas. Sentirse desmoralizado responde al
estado de «tirar la toalla» (giving up), de no tener recursos para poder cambiar
la situacidn, de sentirse solo, Unico (en esa situacion) y, por lo tanto, poco com-
prendido. Algunos autores insisten en que es un fallo persistente en el manejo
del estrés, asociado a sentimientos de impotencia, desesperacidon, incompeten-
cia personal y soledad.

4. Arranz, P; Barbero, J.; Barreto, P.; Bayés, R. Intervencion emocional en cuidados paliativos.
Modelo y protocolos. 4.2 ed. Barcelona: Ariel, 2003.
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2. Revisidon de la experiencia y evidencia relevante
El término desmoralizaciéon se ha empleado desde tres perspectivas distintas:
1. Como una reaccion del estrés «no especifico».

2. Como la incapacidad autopercibida para hacer frente a una situacion de
estrés determinada.

3. Como una sintesis de las dos situaciones anteriores, es decir, como una com-
binacién de malestar y de incompetencia subjetiva.®

Kissane y Kelly® definen la desmoralizacién como un sindrome clinico especi-
fico de las enfermedades fisicas, y proponen los siguientes seis criterios diag-
ndsticos:

1. Sintomas afectivos de angustia existencial, incluyendo desesperanza o pér-
dida de significado y sentido de la vida.

2. Actitudes cognitivas de pesimismo, impotencia, sensaciéon de estar atra-
pado, de fracaso personal o pérdida de un futuro con significado.

Ausencia de motivacién. Presencia de ideacidn suicida.
Aislamiento social o ausencia de apoyo social.

Fluctuacidon del estado emocional durante mas de dos semanas.

oo s

Ausencia de depresidon mayor y de cualquier otro trastorno psiquiatrico
como condicidn primaria.

Estos mismos autores indican que la desmoralizacion presenta una prevalencia
que varia entre el 8,5y el 31,7 % en poblaciones de pacientes con patologia
médica.’

En el diagndstico diferencial con la depresidn, se puede sefalar que el eje
de la anhedonia en la depresion es la pérdida de interés y placer en el momento
presente, asi como la incapacidad de anticipar un futuro placentero, mientras
que el eje de la desmoralizacién es la capacidad de disfrutar del presente pese
a no poder anticipar un futuro placentero.®

3. Objetivos terapéuticos especificos
¢ Recuperar la percepcion del control a través de la resolucion de problemas.

¢« Combatir la disminucién de la autoestima mediante la busqueda de signifi-
cado en la historia de vida. Explorar nuevos significados y objetivos en la vida.

¢ Combatir la desesperanza manteniendo el vinculo con las personas signi-
ficativas del entorno. Explorar actitudes acerca de la esperanza y el signifi-
cado de la vida.

5. Clarke, D. M,; Kissane, D. W.; Trauer, T.; Smith, G. C. «Demoralization, anhedonia and grief in
patients with severe physical illness». World Psychiatry 2005;4(2):96-105.

6. Kissane, D. W.; Kelly, B. J. «kDemoralisation, depression and desire for death: Problems with the
Dutch guidelines for euthanasia of the mentally ill». Aus N Z J Psychiatry 2000:325-333.

7. Garcia-Soriano, G.; Barreto, P. «Trastornos del estado de animo al final de la vida:
iDesmoralizacion o depresion?». Psicopatol Psicol Clin 2008;13:123-133.
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Controlar los pensamientos focalizados en lo negativo: pesimismo, magni-
ficacion, etc.

Establecer vinculos terapéuticos donde puedan expresarse sentimientos de
vulnerabilidad sin ser juzgado por ello.

4. Abordaje terapéutico

Premisas bdasicas: utilizar todas las estrategias encaminadas a la disminucidn
del sufrimiento en el final de la vida.

Herramientas de evaluacion:
Aspectos observacionales:
> Existencia de una narrativa de incompetencia personal.

> Las alteraciones corporales, las pérdidas de autonomia, una enfermedad
avanzada y el aislamiento social son algunos de los principales factores
asociados.

> Entre los factores predisponentes y precipitantes, destacan una histo-
ria personal con enfermedad avanzada y multiples pérdidas, asi como
experiencias de vida que han cambiado el sentimiento de esperanzay el
significado de la vida.

> Entre los factores que pueden mantener estos sentimientos, destacan
dindmicas familiares disfuncionales, escaso soporte relacional por parte
del equipo asistencial y ausencia de apoyo social.

Instrumentos de evaluacion:

> Psychiatric Epidemiology Research Interview (PERI): consta de 26 items.®
> The Demoralization Scale: consta de 24 items.®

Intervenciones recomendadas:

> La terapia narrativa ayuda a reformular historias de fracaso y tristeza en
clave de experiencias resilientes y de esperanza.

> Reminiscencia y terapia de busqueda de sentido.
> La terapia familiar contribuye a potenciar el soporte del enfermo.

> La psicoterapia interpersonal fortalece el sentido de conexién con uno
mismo y con los demas.

> Psicoterapia de apoyo: reforzar recursos y respetar defensas.
> Terapia cognitiva para reestructurar creencias negativas.

> Acompafamiento espiritual para las personas en crisis de sentido.

Zatura, A.; Guarnaccia, C. A.; Reich, J. W. «Factor structure of mental health measures for older
adults». J Consul Clin Psychol 1988;36:514-519.

Kissane, D. W.; Wein, S.; Love, A,; Lee, X. Q.; Kee, P. L.; Clarke, D. M. «The demoralization scale:
A report of its development and preliminary validation». J Palliat Care 2004;20(4):269-276.
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5. Breve cuadro resumen

Sindrome de desmoralizacién

Categoria diagndstica muy util, porgue no todos los pacientes se deprimen al final de
la vida, pero si pueden padecer un malestar emocional moderado o severo, o desear

morirse, y, por lo tanto, requerir de intervenciones de apoyo psicoldgico especifico.’®

Este sindrome comprende tres elementos fundamentales: desesperanza, pérdida de

sentido y distrés existencial.

A diferencia de la depresion, habitualmente responde a intervenciones psicoterapéu-
ticas, que mejoran la calidad de vida del enfermo y de su familia, disminuyendo su
sufrimiento.”

10.1.1.4. Depresion

1. Descripciéon del tema

El término depresion se usa con distintos significados: como diagnoéstico especi-
fico (depresidn mayor y diagndsticos relacionados), como una categoria menor
relacionada con las pérdidas, implicando un malestar emocional significativo, o
coloquialmente, para indicar infelicidad o malestar emocional." Esta multiplici-
dad de significados explica la variabilidad de la prevalencia de la depresién en
cuidados paliativos.

Breitbart'? encuentra relaciones significativas entre la depresién en pacien-
tes de cancer al final de la vida diagnosticados mediante la SCID (Structured
Clinical Interview for DSM-IV)® y el deseo de acelerar la muerte. Los pacien-
tes con depresidon mayor tenian cuatro veces mas posibilidades de desear la
muerte acelerada que los que no presentaban dicho trastorno.

La depresion puede ser conceptualizada de dos formas: como categoria o
como dimension. Como categoria, la depresidn es un trastorno, mientras que como
dimensidn se refiere a la presencia de distintos niveles de sintomas depresivos.

10. Kissane, D. W,; Clarke, D. M,; Street, A. F. «Demoralization syndrome: a relevant psychiatric
diagnosis for palliative carex». J Palliat Care 2001;17(1):12-21.

1. Wasteson, E.; Brenne, E.; Higginson, I. J.; Hotopf, M.; Lloyd-Williams, M.; Kaasa, S. et al.
«Depression assessment and classification in palliative cancer patients: a systematic literature
review». Palliat Med 2009;23(8):739-753.

12. Breitbart, W.; Rosenfeld, B.; Pessin, H.; Kaim, M.; Funesti-Esch, J.; Galietta, M. et al. «Depression,
hopelessness, and desire for hastened death in terminally ill patients with cancer». JAMA
2000;284:2907-2911.

13. First, Michael B.; Spitzer, Robert L.; Gibbon Miriam, W.; Janet, B. W. Structured Clinical Interview
for DSM-1V Axis | Disorders, Clinician Version (SCID-CV). Washington, DC: American Psychiatric
Press, Inc., 1996.
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Como categoria, se define mediante los criterios del DSM-1V, el manual diag-
ndstico y estadistico de los trastornos mentales mas utilizado.”* Este sistema
estd basado en el supuesto de que la depresién es un sindrome muy diferen-
ciado y caracterizado por un grupo de sintomas, con unos niveles minimos de
severidad y duracién, y asociado a un deterioro funcional, laboral y social.’” La
presencia de sintomas somaticos, como pueden ser anorexia, astenia, pérdida
de peso, insomnio, enlentecimiento psicomotor o pérdida de interés sexual, es
basica para el diagndstico de depresidn en pacientes sin otra enfermedad. Sin
embargo, estos indicadores tienen poca utilidad diagnodstica en los pacientes
oncoldgicos, ya que son comunes a la enfermedad neoplasica y a la depre-
sién. Dadas las dificultades del reconocimiento clinico de la depresidn en estos
pacientes, J. Endicott’® propone sustituir una serie de criterios de los sintomas
somaticos del DSM-1V por sintomas cognitivos de tipo afectivo (ver tabla 2).

Tabla 2. Sintomas alternativos recomendados por J. Endicott para el diagnéstico del
trastorno depresivo mayor basado en los criterios del DSM-IV en pacientes con cancer
(adaptado de J. Maté et al.)”

* Estado de animo deprimido la mayor parte del dia.

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

Apariencia depresiva.

Aislamiento social o reduccidon de la expresion verbal.

Agitacion o enlentecimiento psicomotor casi cada dia.

Melancolia, autocompasion o pesimismo.

14. American Psychiatric Association: Diagnostic and Statistical Manual of MentalDisorders: DSM-
IV-TR. 4.2 ed. Washington, DC: American Psychiatric Association, 2000.

15. Endicott, J. «Measurement of depression in patients with cancer». Cancer 1984;53:2243-2249.

16. Endicott, J. Op. cit., 2243-2248.

17. Maté Méndez, J.; Ochoa Arnedo, C.; Carreras Marcos, B.; Hernandez Ribas, R.; Segalas Cosi, C,;
Gil Moncayo, F. L. «Sintomas psicoldgicos y psiquiatricos. Depresidon». En: Porta, J.; Gdmez-
Batiste, X.; Tuca, A. (ed.). Manual de control de sintomas en pacientes con cancer avanzado y
terminal. 3.2 ed. Pozuelo de Alarcén, Madrid: Enfoque Editorial (SC ISBN978-84-15905-03-5),
2013, p. 232-243.
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Sentimientos de inutilidad o culpa excesivos o inapropiados.

Baja reactividad, incapacidad de levantar el animo.

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

NOTA: Como minimo, uno de los sintomas marcados con asterisco (*) debe estar presente para
poder realizar un diagnoéstico de trastorno depresivo mayor. Asimismo, deben presentarse al
menos cinco sintomas de los sefalados durante un periodo igual o mayor a dos semanas para
ese mismo diagndstico.

2. Revision de la experiencia y evidencia relevante

Numerosos estudios han encontrado los siguientes factores identificados con
las reacciones depresivas: pobre soporte social, incapacidad fisica, dolor croé-
nico y preocupaciones existenciales. El diagndstico de depresidn clinica es dos
o tres veces mas frecuente en pacientes con altos niveles de dolor. Esta asocia-
cion es mas estrecha en la enfermedad metastasica.”®

Factores de riesgo de depresidon en cuidados paliativos:

3

Tener un diagndstico de enfermedad avanzada.
Descontrol sintomatico del dolor.

Pérdidas cognitivas.

Historia personal previa de depresion.

Historia familiar previa de depresion.

Soporte social escaso.

Pérdida de relaciones significativas.

Block? sugiere algunos de los sintomas a tomar en consideracion para el diag-
nostico adecuado de la depresion en estos pacientes:

1.

Sintomas psicoldgicos: disforia, estado de animo depresivo, tristeza, senti-
mientos de impotencia, desesperanza, aislamiento social, culpabilidad, idea-
cidn suicida, llanto intenso, anhedonia.

Indicadores de la historia familiar de abuso de sustancias, depresidn, tras-
torno bipolar o cancer de pancreas.

Otros indicadores: dolor u otros sintomas intratables, discapacidad despro-
porcionada, preocupacion somatica excesiva, tratamiento con corticoste-
roides, escasa cooperacion o rechazo del tratamiento.

Maté, J.; Hollenstein, M.; Gil, F. «Insomnio, ansiedad y depresion en el paciente oncoldgico.
Unidad de Psico-Oncologia. Institut Catala d’Oncologia». Psicooncologia 2004;1(2-3): 211-230.
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4. Reaccidn que generan en los demas: irradiaciéon del afecto de aburrimiento,
desesperanza, aversidon y poco interés en los demas.

Los profesionales deben explorar el estado de dnimo de los pacientes en la eva-
luacidn rutinaria.” Los pacientes estdan mas relajados y dispuestos a responder
a la evaluacion en el contexto de una conversacion sobre la forma de afrontar la
enfermedad, porque pueden contar su historia, al sentirse escuchados y com-
prendidos. Es importante detectar indicadores en la conducta no verbal (pos-
tura, falta de movimiento, afecto aplanado y reactividad emocional reducida).?°

La evaluacion de la depresidon debe acompanarse de la exploraciéon de sinto-
mas de ansiedad, porque suelen estar fuertemente asociados.

3. Objetivos terapéuticos especificos

El primer paso para tratar la depresidn es aliviar los sintomas no controlados,
particularmente el dolor. El aspecto de apoyo psicoterapéutico mas importante
es la alianza terapéutica que se establece entre el paciente y el profesional,
gue debe ser de confianza mutua, respeto y sensibilidad. Mantener el contacto
con el paciente no solo aumenta la eficacia del tratamiento sintomatico y su
reevaluacion continua, sino que también asegura que este no serd abandonado
en esta etapa.

4. Abordaje terapéutico

Los objetivos iniciales del tratamiento son disminuir la recurrencia de la sin-
tomatologia depresiva y evitar el riesgo de suicidio, si bien es cierto que en
muchos casos solo podremos paliar dichos sintomas y no remitirlos completa-
mente.

* Premisas basicas
La atencidn paliativa en si misma es una estrategia clave para prevenir y aliviar
la depresidén al final de la vida.?

La comunicacién abierta y efectiva promueve un ajuste emocional a la enfer-
medad avanzada. Habilidades como la escucha activa y el counselling permiten

a los profesionales detectar preocupaciones emocionales y malestar emocional
antes de que se desarrolle una depresién.??

19. Block, S. D. «Perspectives on care at the close of life.Psychological considerations, growth, and
transcendence at the end of life: the art of the possible». JAMA 2001;285:2898-2905.

20. Rayner, L.; Price, A.; Hotopf, M.; Higginson, . J. «kExpert opinion on detecting and treating de-
pression in palliative care: A Delphi study». BMC Palliat Care 2011;10:10.

21. Temel, J. S.; Greer, J. A,; Muzikansky, A.; Gallagher, E. R;; Admane, S.; Jackson, V. A. et al.
«Early palliative care for patients with metastatic non-small-cell lung cancer». N Engl J Med
2010;363:733-742.

22. Maguire, P,; Faulkner, A.; Booth, K.; Elliott, C.; Hillier, V. «Helping cancer patients disclose their
concerns». Eur J Cancer 1996;32A:78-81.
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La evaluacién y el tratamiento de los sintomas fisicos son prerrequisitos

para tratar y prevenir la depresidn.?3

Herramientas de evaluacion

La depresidon en esta poblacidon se ha evaluado mediante distintas herramien-
tas, siendo las mas frecuentes:

La escala de depresion postnatal de Edimburgo (EPDS; Cox, Holden y Sa-
govsky).?4 25 Escala de 10 items, con un punto de corte de 13 puntos para
identificar la depresidn. Incluye items relacionados con la tristeza subjetiva,
la culpa, la desesperanza y los sentimientos autopunitivos, siendo estos
independientes de la discapacidad fisica.

Escala de ansiedad y depresién hospitalaria (HADS),?® desarrollada para
diagnosticar ansiedad y depresion en poblacion médica general, aungue a
menudo se ha empleado en cuidados paliativos.

Entrevista de un item y entrevista de dos items.?” En la primera, se pregunta
al sujeto si estd deprimido, y en la segunda se aflade una pregunta sobre la
pérdida de intereses. Estas dos preguntas cubren el nucleo de los criterios
de la depresion del DSM-IV-TR (APA, 2000),%® y sirven como una primera
aproximacion a la posible existencia de depresidon en enfermos graves.

Intervenciones recomendadas

La depresidon clinica en pacientes con enfermedades avanzadas se maneja
mediante la combinacion de psicoterapia de soporte, psicoterapia existen-
cial y psicoterapia cognitivo-conductual.?® 30

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

Block, S. D. «Assessing and managing depression in the terminally ill patient. ACP-ASIM End-
of-Life Care Consensus Panel. American College of Physicians - American Society of Internal
Medicine». Ann Intern Med 2000;132:209-218.

Cox, J. L.; Holden, J. M.; Sagovsky, R. «Detection of Postnatal Depresion. Development of the
10-item Edinburgh Postnatal Depression Scale». British Journal of Psychiatry 1987;150:782-786.
Lloyd-Williams, M.; Shiels, C.; Dowrick, C. «The development of the Brief Edinburgh Depression
Scale (BEDS) to screen for depression in patients with advanced cancer». J Affect Disord
2007;99:259-264.

Zigmond, A. S.; Snaith, R. P. «The hospital anxiety and depression scale». Acta Psychiatr Scand
1983;67:36.

Chochinov, M. D.; Wilson, K. G.; Enns, M.; Lander, S. «Are you depressed? Screening for depres-
sion in the Terminally ill». Am J Psychiatry 1997;154.674-676.

American Psychiatric Association (APA). DSM-IV-TR. Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders. 4.2 ed. TR, 2000.

James, L.; Spira, Ph. D.; M. P. H. «Existencial Psychoterapy in Palliative Care». En: Chochinoy,
H. M.; Breitbart, W. Handbook of Psychiatry in Palliative Medicine. Nueva York: Oxford University
Press, 2000, p. 197-215.

Kissane, D.; Grabsch, B.; Clarke, D.; Christie, G.; Clifton, D.; Gold, S. et al. «Supportive-expressive
group therapy: the transformation of existential ambivalence into creative living while enhan-
cing adherence to anti-cancer therapies» [en prensa]. Psychooncology.
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5. Breve cuadro resumen

Depresion

Es un estado animico que se detecta en personas con enfermedades avanzadas.*

A menudo no es reconocida y tratada, y es causa de sufrimiento en pacientes y
familiares.

Es importante que los profesionales que atienden a estos enfermos estén formados
en conocimientos y habilidades para explorar el sufrimiento de enfermos y familias de
forma integral.¥

31. Wilson, K. G.; Chochinov, H. M.; De Faye, B. J.; Breitbart, W. «Diagnosis and management of
depression in palliative care». En: Chochinov, H. M.; Breitbart, W. (ed.). Handbook of Psychiatry
in Palliative Medicine. Nueva York: Oxford University Press, 2000, p. 25-49
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10.1.2. Ansiedad

Jorge Maté Méndez
Cristian Ochoa Arnedo

Dolors Mateo Ortega
10.1.2.1. Definicion

La ansiedad es una respuesta ante la incertidumbre que surge cuando se ve
amenazada la propia sensacion de integridad, de coherencia y de continuidad,
o la sensaciéon de ser un agente activo. En el caso de pacientes con enfermeda-
des avanzadas, esta sensacidén habitualmente esta referida a la propia enferme-
dad o a alguno de los elementos que configuran la situacion de final de vida. La
ansiedad es una respuesta anticipatoria ante estimulos que pueden ser reales o
no, estar presentes o no, y entraflar un riesgo real.

Es una reaccion auténoma del organismo tras la presentacién de un estimulo
nocivo o que constituye una amenaza, implicando a nivel fisico un aumento
de la actividad del sistema nervioso auténomo simpdatico. Serd importante
comprender la naturaleza de la ansiedad en el paciente avanzado, ya que la
ansiedad anormal o desadaptativa es disruptiva y susceptible de tratamiento
psicoldgico y psicofarmacoldgico.! En términos generales, se considera que la
ansiedad es adaptativa si es proporcional a la amenaza, transitoria, solo dura
mientras persiste el estimulo temido y facilita la puesta en marcha de recursos.?

En un estudio realizado sobre 913 pacientes oncoldgicos, el 77 % de los mis-
mos presentaban niveles de ansiedad elevados,® en la misma linea de otros
estudios previos, que constataban que el 68 % de los pacientes presentaban un
estado de dnimo ansioso o depresivo.*® Sabemos que la ansiedad en pacientes

1. Stark, D.; Kiely, M.; Smith, A.; Velikova, G.; House, A.; Selby, P. «Anxiety disorders in cancer
patients: their nature, associations, and relation to quality of life». J Clin Oncol [Internet]
2002;20(14):3137-3148.

2. Maté, J.; Hollenstein, M. F,; Gil, F. «iInsomnio, ansiedad y depresiéon en el paciente oncoldgico».
Psicooncologia 2004;1(2-3):211-230.

3. Ashbury, F. D,; Findlay, H.; Reynolds, B. et al. «<A Canadian survey of cancer ptients’ experiences:
Are their needs being met?». J Pain Symptom Manage 1998;16:298-306.

4. Derogatis, L. R.; Morrow, G. R.; Fettling, J. et al. «The prevalence of psychiatric disorders among
cancer patients». JAMA 1983;249:751-757.

5. Barreto, M. P. «Palliative Care». En: Ferndndez Ballesteros, R. (ed.). The Enciclopedia of
Psychological Assessment. Londres: Sage Publications, 2003, p. 671-674.

6. Tagay, S.; Herpertz, S.; Langkafel, M.; Erim, Y.; Bockisch, A.; Senf, W.; Gorges, R. «Health-related
Quality of Life, depression and anxiety in thyroid cancer patients». Qual Life Res 2006;15(4):695-
703.
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gue se encuentran en situacion de enfermedad avanzada es frecuente y habi-
tualmente normal, pudiendo no representar un problema, e incluso puede ser
una forma constructiva y funcional de abordar su situacidn.

 Ansiedad adaptativa o funcional: Respuesta de intensidad moderada o
proporcional a la amenaza, transitoria, con tendencia a disminuir progresi-
vamente cuando la percepcidon de amenaza disminuye o desaparece, y que
facilita la puesta en marcha de recursos.

* Ansiedad desadaptativa o disfuncional: Respuesta de intensidad elevada o
desproporcionada a la amenaza, con aumento de la frecuencia, intensidad
o duracioén de sintomas fisicos y psicoldgicos, que se mantienen a pesar de
gue la amenaza disminuya o desaparezca. Suele ir acompanada de sensa-
cion duradera de pérdida de control, vulnerabilidad personal y graves difi-
cultades para pensar, planear y tomar decisiones con claridad.

10.1.2.2. Frecuencia

La prevalencia de la ansiedad en enfermedades avanzadas es distinta segun los
instrumentos de evaluacion empleados. Diferentes estudios cifran la incidencia
de ansiedad en la poblacién oncoldgica entre el 6 y el 34 %. En cancer avan-
zado, un estudio reciente basado en entrevistas semiestructuradas considera
gue solo el 7,6 % de las personas con cdncer avanzado cumplen criterios de
trastorno de ansiedad. De estas, el 3,2 % se diagnosticaban de trastorno por
estrés postraumatico; el 3 %, de trastorno de panico, y otro 3 %, de trastorno
de ansiedad generalizada.” La mayor parte de los trastornos que cursan con
ansiedad corresponden a trastornos adaptativos, mientras que los trastornos
de ansiedad propiamente dichos representan menos del 5 %.8

10.1.2.3. Sintomas

Los sintomas de la ansiedad suelen englobarse en tres dimensiones, como se
muestra en la tabla 1.

7. Spencer, R.; Nilsson, M.; Wright, A.; Pirl, W.; Prigerson, H. «Anxiety disorders in advanced cancer
patients: correlates and predictors of end-of-life outcomes». Cancer 2010;116(7):1810-1819.

8. Gil Moncayo, F. L.; Costa Requena, G.; Pérez, F. J.,; Salamero, M.; Sanchez, N.; Sirgo, A.
«Psychological adjustment and prevalence of psychiatric disorders in patients with cancer».
Medlicina Clinica 2008;131(3):278-279.
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Tabla 1. Sintomas de ansiedad distribuidos segtin las dimensiones fisiolégica,

cognitiva y conductual

Dimension fisiolégica Dimensidén cognitiva

Componente bioldgico de Percepcidon y evaluacion
la ansiedad consistente en subjetiva de los estimulos
un aumento de la actividad asociados a la ansiedad.
del sistema nervioso auto-

nomo.
e Alteracion del ritmo ¢« Pensamientos negativos,
cardiaco (taquicardias) distorsionados y
« Sensacién de ahogo recurrentes acerca
Di de la enfermedad,
= 2 .
SLES el prondstico y el
* Opresion toracica tratamiento
¢ Molestias gastricas * Miedos acerca de la
. Nauseas muerte y la dependencia
- V/Omitos de los demas
« Inestabilidad * Sobregeneralizacion
. )
o MErees Catastrofismo
. Cefalea * Magnificacién de los

aspectos negativos y

+ Tension muscular minimizacién de los

e Parestesias positivos
* Sudoracion * Abstraccion selectiva e
* Escalofrios indefension

« Sofocaciones * Pensamientos de culpa

* Temblores » Desrealizacion

« Cansancio * Despersonalizacion

« Dolor * Miedo a perder el control

volverse loco
* Pérdida de apetito -/

¢ Insomnio
* Disminucioén de la libido

10.1.2.4. Causas

Lo mas habitual es que existan multiples causas de la ansiedad, que tendran

que ver con:

Dimensién conductual

Comportamientos obser-
vables de la conducta de
ansiedad.

* Aislamiento social

* Irritabilidad

* Mutismo

* Verborrea

¢ Inquietud interna

* Agitacién psicomotriz
¢ Inactividad

¢ Hiperactividad

¢ Abandono del
tratamiento o baja
adherencia al mismo

« Evitacion de los
estimulos temidos

1. Percepcidn de amenaza de la propia integridad fisica:

¢ Cercania de la muerte.

« Efectos del tratamiento o de la enfermedad (hipoxia, disnea, deformacion,

dolor, cambios metabdlicos, etc.).

2. Pérdida del sentimiento de coherencia y continuidad vital:
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« Dificultad para entender, expresar y ventilar emociones.
« Temores y preocupaciones acerca de un futuro incierto o infausto.

* Preocupaciones existenciales y necesidades espirituales: trascendencia,
miedo a la muerte, asuntos pendientes.

3. Pérdida de capacidad de control:

* Sensacion de pérdida de control, impotencia y desesperanza.
e Actitud pasiva o victimista ante la enfermedad.

« Pérdida de autonomia, sobreproteccidon o dependencia.

4. Problemas relacionados con su ambiente:

* Problemas sociales: econémicos, familiares, de relacién interpersonal o
laboral y asuntos pendientes.

* Problemas del entorno: aburrimiento, privacion o exceso de estimulacién,
falta de cuidados o sobreproteccién, falta de garantia de soporte.

10.1.2.5. Diagndstico

Algunos trastornos que cldsicamente se habian denominado de ansiedad, en
la actualidad se clasifican de forma distinta en el nuevo Manual Diagndstico y
Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-5).° Las categorias diagndsticas
en el DSM-5 mas relevantes en pacientes en situacion de final de vida son dos:
1 los trastornos de ansiedad propiamente dichos, y 2) los trastornos traumati-
cos o trastornos relacionados con el estrés. En ambas categorias, el estresor, es
decir, la enfermedad avanzada y sus consecuencias, condicionan la expresion
y manifestacion de dichos trastornos. Es importante tener en cuenta que la
enfermedad es un estresor complejo y multiple, de origen interno (orgdanico),
no claramente delimitado en el tiempo, y la amenaza estd presente de forma
persistente. En estos pacientes, la principal caracteristica diferencial es la per-
cepcidén cercana de la propia muerte de un modo mas o menos consciente. Esta
misma percepcion suele tener asociadas amenazas relacionadas con las carac-
teristicas del propio proceso de muerte, la pérdida de la familia, el sufrimiento
gue pueda generar en esta, los sintomas y sus tratamientos, etc.

9. American Psychiatric Association. Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders. 5.2 ed.
Arlington: American Psychiatric Association, 2013.
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Tabla 2. Trastornos de ansiedad mas significativos en situaciones de enfermedad
avanzada (resumido y adaptado del DSM-5 y cédigos CIE-10)

Clasificaciéon et o Aspectos relevantes
Clasificacion
en subgrupos en enfermedad avanzada

La presencia de ataques de panico aisla-
dos (siempre y cuando no sean recurrentes

Ataque de panico y no se sigan de un intenso miedo a volver

(sin cédigo) a experimentarlos) no se considera un tras-
torno mental, y por ello no tiene cédigo
propio.

El DSM-5 presta especial atencién a las
Trastornos fobias relacionadas con la sangre, las
de ansiedad . " inyecciones o el dafo, estableciendo cua-
Fobia especifica, tro entidades diagnésticas distintas: miedo
300.29 (F40.xxx) a la sangre, miedo a las inyecciones y
transfusiones, miedo a otros procedimien-
tos médicos y miedo al dafio.

Trastorno de ansie- Presencia de ansiedad y preocupaciones
dad generalizada, de caracter excesivo y persistente durante
300.02 (F41.1) al menos seis meses.

Trastorno por estrés Debe haber reexperimentacion del acon-

postraumatico tecimiento traumatico y comportamientos
(TEPT), 309.81 de evitacion relacionados con el trauma
(F43.10) que han de durar mas de un mes.

Similar al TEPT, pero su duracion esta
comprendida entre tres dias y un mes tras
experimentar el acontecimiento trauma-

Trastorno por

Trastornos estrés agudo, 308.3

traumaticos

y trastornos (=) tico.
relacionados
con el estrés Son los mas prevalentes en enfermedad
avanzada, y su diagndstico, el mas usado,
Trastornos en gran medida por considerarse una cate-
adaptativos, 309. goria no estigmatizante, puente entre lo
XX (F43.2X) normal y lo patoldgico, y que hace referen-

cia a sintomas emocionales normales ante
experiencias estresantes de la vida.

Los sintomas de la ansiedad pueden aparecer de manera aislada o agrupada
formando sindromes o trastornos de ansiedad que podian existir previamente
o aparecer en el contexto de la enfermedad.

10.1.2.6. Diagnodstico diferencial

¢ Ansiedad debida a la enfermedad médica:
- Dolor no controlado.

- Cambios metabdlicos o complicaciones médicas (ejemplo: hipoxia).
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- Tumores secretores de hormonas (ejemplos: tiroides, ACTH).

- Delirium: ansiedad y agitacion.

+ Ansiedad debida a la medicacion:

- Broncodilatadores.

- B-adrenérgicos usados para los trastornos respiratorios crénicos.
- Corticoides.

* Ansiedad debida al tratamiento:

- Quimioterapia o radioterapia: nduseas y vomitos condicionados.
* Ansiedad debida al consumo de sustancias:

- Antecedentes de consumo de alcohol.

- Antecedentes de consumo de benzodiacepinas.

10.1.2.7. Tratamiento

El tratamiento debe ser multimodal y englobar distintas medidas psicotera-
péuticas y farmacoldgicas, cuando se precise. Las medidas farmacoldgicas
deberan ser tenidas en cuenta, aunque no son objeto de especificacidon en el
presente capitulo.

Pese a que, habitualmente, los problemas de ansiedad en este tipo de
pacientes suelen resolverse en pocos dias o semanas, ayudando a su solucién
los recursos personales del paciente, el apoyo de la familia y el cuidado de los
profesionales, sera importante reconocer aquellos casos en los que se reque-
rird una intervencion mas especifica, ya sea psicoldgica, farmacoldgica o com-
binada.

Podemos distinguir dos tipos de procesos que favorecen la adaptacién al
final de la vida y que pueden facilitarse mediante distintas técnicas y propues-
tas psicoterapéuticas:'©

* Procesos de asimilacién. Surgen en los primeros momentos posteriores a
afrontar un hecho estresante en enfermedad avanzada, y tienen que ver con
los cambios que la persona sufre en su forma de experimentar la enferme-
dad (o el estresor concreto) para hacerla mas coherente con su forma previa
de ver las cosas, logrando asi que no la desborde. Aqui podriamos incluir:

- Habilidades psicoterapéuticas que faciliten la alianza terapéutica, la expre-
sion y la comunicaciéon emocional: empatia y escucha activa, principalmente.

10. Ochoa, C.; Sumalla, E. C.; Maté, J.; Castejon, V.; Rodriguez, A.; Blanco, |. et al. «Positive Group
Psychotherapy in Cancer. [Internet]. Psicoterapia positiva grupal en céncer. Hacia una atencién
psicosocial integral del superviviente de cancer». Psicooncologia 2010:7-34.
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a)

b)
c)

Técnicas para facilitar la comprension de la respuesta ansiosa en la enfer-
medad avanzada: psicoeducacion, toma de conciencia somatica, resignifi-
cacién emocional y anélisis funcional de la conducta.

Técnicas somatosensoriales de manejo y regulacion emocional (en este caso,
de la ansiedad): relajacion profunda, respiracion abdominal, relajaciéon mus-
cular progresiva de Jacobson y relajacién mediante imaginacién e hipnosis.

Técnicas cognitivas:

De contencidn: dejar pasar, aplazar y detener pensamientos, en especial los
pensamientos rumiativos e intrusivos sobre la enfermedad.

Reestructuracion cognitiva.
Técnicas de resolucidon de problemas.

Técnicas conductuales: exposicidon con prevencion de respuesta (por ejem-
plo, a la quimioterapia, a las agujas, etc.).

Procesos de acomodacién.” Son los cambios que la persona sufre en su
forma de ver las cosas para poder incorporar la vivencia de la enferme-
dad. Tienen que ver con tomar conciencia vital de la importancia y la gra-
vedad de la enfermedad. Esta conciencia y este aprendizaje transforman la
forma de vernos, de ver a los demas y de ver el mundo. Paraddjicamente,
estos cambios reducen la ansiedad (de muerte, principalmente) y pueden
facilitarse:

Favoreciendo la conciencia diagndstica y prondstica de forma progresiva y
acompasada con la situacion de enfermedad, siempre y cuando, ante la pre-
disposicion sincera del profesional para hablar, el paciente muestre inquietud
e interés por saber mas, respetando y no presionando. Usando escenarios
futuros que aumenten la conciencia de mortalidad y transitoriedad.
Trabajando con memorias autobiograficas que favorezcan la revisidn vital.
Creando pautas personales de realizacion y de sentido.

Mediante intervenciones basadas en ensanchar la esperanza, no de tiempo
de vida, sino de momentos vitalmente significativos.

A través de modelos positivos: identificar a personas referentes en el afron-
tamiento e instituirse como referente para otras personas significativas al
final de la vida (legado).

Por medio de intervenciones basadas en el agradecimiento y el perddn.

Trabajando asuntos pendientes.

Ochoa Arnedo, C.; Maté Méndez, J.; Carreras Marcos, B.; Segalas Cosi, C.; Hernandez Ribas,
R.; Gil Moncayo, F. L. «Sintomas psicoldgicos y psiquidtricos. Ansiedad y miedo». En: Porta,
J.; Gémez-Batiste, X.; Tuca, A. (ed.). Manual de control de sintomas en pacientes con cancer
avanzado y terminal. 3.2 ed. Pozuelo de Alarcén, Madrid: Enfoque Editorial SC, 2013, p. 244-253.
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10.1.3. Miedo

Josefina Mateos Rodriguez

M.2 Angeles Jurado Martin
10.1.3.1. Descripcion del tema

El miedo es una emocién basica. Surge ante algo conocido y que ha sido expe-
rimentado como desagradable, o ante algo futuro que tiene bastantes proba-
bilidades de ocurrir y genera una espera negativa.' En ocasiones, aparece ante
algo que es bastante improbable, ya que la imaginacion alimenta el miedo. Es
la vivencia subjetiva del estimulo y el significado que le atribuimos lo que des-
encadena la respuesta de miedo.

Es una respuesta transitoria a un estimulo especifico que disminuye una vez
la persona ha escapado del peligro.? Es adaptativo, tiene la funcidon de prote-
gernos ante las amenazas. Cuando la intensidad es desproporcionada o blo-
guea las respuestas terapéuticas, resulta desadaptativo.

Se manifiesta de forma consciente o inconsciente. Expresiones de tristeza
—depresion, ansiedad, enfado, retraimiento—, soledad e insomnio pueden estar
provocadas por miedos no reconocidos. Puede manifestarse a distintos niveles:

e Cognitivo: disminucidon de la percepcion del mundo exterior, bloqueo men-
tal y emocional, pensamientos de abandono, etc.

e Conductual: cuerpo encogido, hombros levantados, ojos muy abiertos,
dificultad para emitir sonidos, paralizacidon, alteraciones del suefio o de la
ingesta, etc.

* Fisioldgico: presion en el pecho, tensiéon muscular, sudoracidn, sensacion de
ahogo, tasa cardiaca elevada, etc.

Se observan distintas estrategias defensivas frente a la amenaza: retirada, blo-
gueo, defensa agresiva o desvio, apaciguamiento y sumision.3?

1. Bizkarra, K. Encrucijada emocional. Bilbao: Desclée de Brouwer, 2005, p. 35.

2. Greenberg, L. S.; Paivio, S. C. Trabajar con las emociones en psicoterapia. 2.2 ed. Barcelona:
Paidds Ibérica, 2000, p. 263.

3. Arranz, P; Barbero, J. J.; Barreto, P.; Bayés, R. Intervencion emocional en cuidados paliativos.
Modelos y protocolos. Barcelona: Ariel, 2003, p. 66-67.
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10.1.3.2. Revision de |la experiencia y evidencia
relevante

Se reconoce la existencia de miedos y la necesidad de explorarlos, no encon-
trando evidencia cientifica sobre el fendmeno.

10.1.3.3. Objetivos terapéuticos especificos

« Facilitar la expresién de la vivencia subjetiva sobre el proceso de la enfer-
medad.

e Clarificar y dar nombre a sentimientos, conductas, etc.

« Ayudar a superar las dificultades (verglienza y prejuicios) para reconocer los
miedos y asi poder aceptarlos y normalizarlos.

« |dentificar el significado subjetivo de la amenaza.
¢« Concretar el contenido, la intensidad y la frecuencia del miedo.
¢« Ayudar a buscar recursos tanto internos como externos para afrontarlo.

* Incrementar la percepcién de control.

10.1.3.4. Abordaje terapéutico

Premisas basicas

¢ El significado que atribuimos a lo que nos acontece es la base que sostiene
nuestros miedos. Es a través de la experiencia pasada y la imaginacién que
construimos esos significados.

¢ Los familiares y amigos juegan un papel importante en la generacién, man-
tenimiento y reducciéon de los miedos. Es conveniente prestar atencién a las
influencias de personas cercanas.

¢ Las personas tenemos derecho a sentir nuestros propios miedos. Permitir-
nos aceptarlos aumenta la confianza.

¢ Dar nombre alo que se teme reduce la incertidumbre.

¢ Los miedos que no se expresan hacen mas dafo que hablar de ellos. Hacer-
los explicitos puede reducirlos y constituir una oportunidad para encontrar
recursos para afrontarlos.
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Herramientas de evaluacidn: instrumentos, preguntas clave,
aspectos observacionales, etc.

El principal instrumento de evaluacién del miedo es la entrevista clinica, en el
marco de una relacidn de ayuda terapéutica.

* Pregunta de cribado: «¢éQué es lo que le preocupa?».* Se concretard qué es
lo que la persona teme exactamente.

* Es necesario valorar la vivencia subjetiva de la amenaza, explorando:
- Experiencias pasadas de muertes cercanas.

- Imagenes sobre la muerte y el morir.

- Pensamientos sobre lo temido.

- El significado de la situaciéon presente.

* Se evaluara la presencia de ideas erréneas o errores cognitivos.
 Conviene observar el lenguaje no verbal.

 Es necesario explorar las estrategias defensivas utilizadas y si estas son
adaptativas.

Intervenciones recomendadas

Las bases del abordaje terapéutico se asientan en una relacién de confianza
con el equipo, una adecuada informacién y el compromiso de apoyo, asi como
la anticipaciéon y la prevencidn de posibles situaciones dificiles.

En el marco de las distintas corrientes terapéuticas se desarrollaran inter-
venciones mas especificas. En la tabla 1 se muestran algunas pautas para
intervenciones en miedos concretos.

Tabla 1. Tipos de miedos especificos e intervenciones sugeridas (basado en A.
Stedeford, 1994)5

Tipos de miedos Intervenciones recomendadas

Miedos existenciales: a la muerte, Normalizarlos.
a dejar de ser Enfoque desde terapias de sentido.

Enfoque espiritual.

Miedos existenciales: a que se certifi- Dar informacion.
que la muerte estando aun viva la per-  Establecer una relacion de confianza con el
sona, a sentir durante la incineracion o gquipo médico vy los cuidadores.

el entierro , .
Dar garantias de cumplir su voluntad.

4. Shah, M,; Quill, T.; Norton, S.; Sada, Y.; Buckley, M.; Fridd, C. «What brothers you the most?:
Initial responses from patients receiving palliative care consultation». Am J Hosp Palliat Med
2008;25(2):88-92.

5. Stedeford, A. «Fears of dying». En: Stedeford, A. Facing Death. Patients, Families and
Professionals. Oxford: Sobel Publications, 1994, p. 75-83.
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Miedo a coémo serd la experiencia de la Desmitificar ideas sobre el momento de la
muerte, a nivel fisico y a nivel espiritual muerte.

Dar informacion sobre cuidados y medidas
terapéuticas para el control sintomatico.
Garantizar la atencion.

Explorar y reforzar las creencias tranquiliza-
doras.

En algunos casos, dar a conocer estudios
sobre experiencias cercanas a la muerte o
hablar sobre esas experiencias.

Miedo a la muerte repentina, a la Hacer consciente el patrén de suefio y los
muerte por la noche o a quedarse solo miedos que se esconden detras.
durante el dia Partiendo de un contexto de confianza y

adecuada relacién empatica entre el profe-
sional y el paciente, explicar que la muerte
repentina no es nada habitual.

Establecer el compromiso de hablar de ello
cuando se detecte algun cambio en la situa-
cion.

Miedos sobre el proceso de morir Preguntar por experiencias cercanas de
muerte. Confrontarlo con:

« Las caracteristicas especificas y
diferenciales de su situacion.

¢ Los avances médicos actuales para el
control sintomatico.

Garantizar el compromiso de atencidon por
parte del equipo.

Miedo al dolor Mantener el control sobre el dolor.

Adoptar el compromiso de atencidn conti-
nuada, de que la persona no estara sola. No
hablar de llegar a estar totalmente sin dolor.

Dar informacion: el dolor disminuye al final
de la vida.

Hablar de la variedad de farmacos existen-
tes.

Miedo a la pérdida de control sobre la Permitir y facilitar que la persona siga

propia vida tomando sus decisiones (confirmar su valor
como persona y mantener la sensacién de
control).

Miedo a la pérdida de roles Potenciar el apoyo familiar y de los amigos.

Trabajar la aceptaciéon de las pérdidas de
forma preventiva.

Ayudar a reconocer su valor como persona.
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Miedo a la pérdida sobre el control del
cuerpo

Miedo a la pérdida de las funciones
mentales (demencias, alucinaciones),
miedo a acabar en un psiquiatrico

Ansiedad de separacion

Miedo al rechazo (distintos olores,
cambios importantes de aspecto)

Miedo a causar mala impresion y dejar
un mal recuerdo (distintos olores aso-
ciados a los tratamientos y a la propia
enfermedad, cambios importantes en

la imagen corporal)

Miedo al contagio (no suelen hablar
de ello, rechazan visitas y suelen
quedarse solos, riesgo de depresion,
rechazan las muestras de afecto o el
contacto)

«Es el cuerpo el que se deteriora, pero ellos
siguen siendo las mismas personas.»

A veces, la verglienza puede tener su origen
en experiencias pasadas, y hablar de ello
ayuda.

Explorar estos miedos en pacientes con
riesgo de sufrir dichos sintomas.

Explicar la causa (la medicacion o la enfer-
medad).

Asegurar al paciente su valor como persona
a pesar de los sintomas.

Permitir que el paciente esté acompaiado
en todo momento. La presencia de seres
queridos le ofrecera paz.

Ayudar al paciente a reconocer que todavia
es querido.

Reforzar su valor como persona.

Preguntar a pacientes y familiares qué pasa-
ria si fuese al revés, si se seguirian queriendo
a pesar de...

Resaltar que por ambas partes se siguen
queriendo.

Ayudar a las familias a aceptar, con empatia.

Promover el analisis de coste-beneficio ante
el posible rechazo de visitas por parte del
paciente.

Cuando los familiares han visto al paciente
de forma regular, pueden estar tristes, pero
no rechazarlo.

Si se trata de alguien que no lo visita desde
hace mucho, conviene prepararlo para el
cambio.

Explorar de forma explicita e informar.
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10.1.4. Blogueo emocional

Cristina Llagostera Yoldi
Jordi Royo Pozo

Ainhoa Videgain Vazquez
10.1.4.1. Descripcion del tema

La situacion de final de vida conlleva vivencias dificiles y amenazantes en las
gue la persona debe afrontar emociones intensas y, en muchas ocasiones,
abrumadoras. La forma en gque se responda a dichas emociones influird en la
adaptacioén al citado proceso vital.

Observamos que en algunas personas en esta situacion aparece el bloqueo
emocional, que consiste en un mecanismo de defensa mediante el cual se pro-
duce la represion de los afectos. El blogueo emocional ayuda a tomar distancia
frente a experiencias dolorosas, preservando a la persona. Es, por lo tanto, una
respuesta defensiva y protectora que disminuye el impacto emocional de las
situaciones estresantes.

Como respuesta a corto plazo, ayuda a manejar la angustia y las emocio-
nes dolorosas. Sin embargo, dado que dilata la necesaria elaboracion de la
experiencia, puede volverse desadaptativo cuando persiste en el tiempo o se
cronifica.

10.1.4.2. Revision de |la experiencia y evidencia
relevante

En la bibliografia consultada, se ha encontrado que existen distintos construc-
tos que definen la dificultad para conectar con las emociones.

La supresidn emocional se ha discutido como un importante factor psi-
coldgico que predice un peor ajuste psicosocial en las personas con cancer,
pudiendo mediar negativamente en los resultados médicos.! Se refiere a un
estilo de personalidad y, por lo tanto, a un rasgo previo a la situacién de enfer-
medad, con tendencia a la falta de expresidn de las emociones —especialmente

1. Durd, E.; Andreu, VY.; Galdén, M. J,; Ibanez, E.; Pérez, S.; Ferrando, M. «Emotional Suppression
and Breast Cancer: Validation Research on the Spanish Adaptation of the Courtauld Emocional
Control Scale (CECS)». Spanish Journal of Psychology 2010;13(1):406-417.
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las negativas—, falta de asertividad y alta deseabilidad social. La supresidon
emocional ha sido asociada al inicio, progresién y recurrencia de la patologia
cancerosa.?

Por otro lado, la alexitimia (término derivado del griego: a = ‘sin’, lexis = ‘pala-
bra’, thymos = ‘emocion’) describe la dificultad para identificar y poner palabras
a las emociones. Freyberger® propuso la existencia de dos tipos de alexitimia.
La primaria corresponderia a los pacientes psicosomaticos que somatizan por
la incapacidad de expresar emociones. La secundaria se daria en pacientes con
trastornos fisicos que emplean un lenguaje desprovisto de emocién.*

La alexitimia secundaria, por lo tanto, afectaria a aquellos pacientes que
se protegen contra el significado de la enfermedad grave mediante un dete-
rioro de las funciones cognitivas y afectivas, incrementando su atencién en
los aspectos médicos. Puede ser aguda (cuando remite con la enfermedad) o
créonica (cuando se traduce en un estado permanente).

Por ultimo, el bloqueo emocional consistiria en una respuesta de paralizacion
o desconexion de las emociones a raiz de una situacidon impactante. Estaria, en
consecuencia, asociado a la reaccidon de choque emocional ante un estimulo trau-
matico que excede las defensas de la persona, que reacciona con afrontamientos
aparentemente muy caodticos: estados emocionales agudos pueden coexistir con
momentos de aturdimiento, embotamiento emocional, insensibilidad e increduli-
dad.®

En la enfermedad avanzada se producen muchas pérdidas o situaciones
potencialmente traumaticas o estresantes, tales como, entre otras, recibir
malas noticias, la vivencia de pérdidas sucesivas, el conocimiento de la propia
situacion de enfermedad paliativa y la amenaza de la posibilidad de muerte.
La persona puede responder a ellas mediante distintas estrategias de afronta-
miento de tipo evitativo a nivel emocional.

10.1.4.3. Objetivos terapéuticos especificos

* Valorar si el bloqueo emocional resulta adaptativo o desadaptativo.
« Diferenciar el tipo de respuesta evitativa.

* Preservar las defensas de la persona, que deben verse como recursos que
utiliza por la dificultad de afrontar de otro modo la situacién.

2. Cruzado, J. A. Tratamiento psicolégico en pacientes con cancer. Madrid: Sintesis, 2010.

3. Freyberger, H. «<Supportive psychotherapeutic techniques in primary and secondary alexithy-
mia». Psychoter Psychosom 1977;28:337-342.

4. Garcia, J.; Garrido, M.; Rodriguez, L. Personalidad, procesos cognitivos y psicoterapia. Un enfo-
que constructivista. Madrid: Fundamentos, 1998.

5. Payas, A. Las tareas del duelo: Psicoterapia de duelo desde un modelo integrativo-relacional.
Barcelona: Paidds, 2010.
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10.1.4.4. Abordaje terapéutico

Premisas basicas

El blogueo emocional permite graduar su impacto y suele constituir una
fase del proceso de adaptacion a una situacion dificil.

Puede aparecer conjuntamente con otros mecanismos evitativos, como por
ejemplo la disociacidn (la persona se separa cognitiva y emocionalmente
de la experiencia, como si no fuera con ella), el retraimiento (tendencia a un
estado introvertido con deseos de no hablar o incapacidad para expresar
sus vivencias), la negacién (pacientes informados que niegan la realidad) o
la conspiracién de silencio (puede generar mayor aislamiento, bloqueo en la
comunicacion y dificultad en el paciente para expresar emociones dificiles).

Serd preciso intervenir con el objetivo de modificar la respuesta Unicamente
cuando el blogueo emocional sea desadaptativo.

Cuando el blogueo emocional es adaptativo, se acepta y valida la defensa,
gue se ajusta al ritmo de la persona en su proceso emocional.

Es necesario ofrecer un espacio seguro y de comunicacidon empéatica, basado
en una relacidn de respeto y confianza.

Herramientas de evaluacién: instrumentos, preguntas clave,
aspectos observacionales, etc.

a)

b)

o

Explorar si existe un estilo de personalidad previo de supresion emocional.
Preguntar a la persona acerca de su estilo de afrontamiento en su biografia
y en momentos de crisis. Si se trata de un rasgo previo, es algo dificilmente
modificable en la situacidn de terminalidad.

Explorar si se trata de un afrontamiento frente a la enfermedad (alexitimia),
o si responde a un blogueo emocional frente a una situacién impactante. Se
formularan preguntas abiertas acerca de si la reaccién ha surgido a partir
de un evento concreto como desequilibrio traumatico o se ha mantenido
durante el proceso de la enfermedad.

Observar las incongruencias entre el discurso cognitivo y la expresién cor-
poral.

Intervenciones recomendadas

Descartar la existencia de una base orgdnica (lesiones cerebrales en ciertas
zonas pueden alterar la emotividad) o la presencia de psicofdrmacos que
favorezcan estados de embotamiento emocional.

Es preciso respetar la naturaleza protectora de la reaccidn defensiva siendo
especialmente cauteloso en las exploraciones e intervenciones, para que no
sean iatrogénicas.
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Explorar y sefalar la funciéon que cumple la estrategia evitativa. Para algu-
nas personas, por ejemplo, puede ser una forma de preservar su sensacién
de capacidad, de reducir la sensacién de amenaza, de proteger a la familia
mostrando una actitud positiva y estoica, etc.

En algunos casos, serd preciso también ayudar a la persona a explorar y
reconocer el coste que conlleva esta respuesta en su situacion particular
(cuando se detecte que la persona es capaz de modificar en algun sentido
esta respuesta, integrando en la conciencia su reaccion y lo que implica).

Favorecer la expresion de aspectos que hayan producido impacto emocio-
nal.

Promover la expresion, aungue sea inicialmente a nivel cognitivo, y realizar
exploraciones emocionales y sensoriales que permitan progresivamente a la
persona conectar con su experiencia interna.

Realizar psicoeducacion sobre la existencia de emociones dificiles en los
procesos de enfermedad y el estado de choque que surge ante una situa-
cion impactante.

Proporcionar herramientas para reducir la angustia (relajacion, visualiza-
cion, etc.), para que la persona pueda emplearlas a medida que entre en
mayor contacto con su realidad emocional.

Cuando la persona muestra una reaccidon emocional evitativa, especialmente
si se trata de un rasgo previo, puede resultar util ayudar a la familia y a los
profesionales para que entiendan y respeten su afrontamiento, acogiendo
también las dificultades relacionales que ello pueda generar.

10.1.4.5. Breve resumen

Cada persona se va ajustando a las situaciones percibidas como amenazan-
tes en funcién de sus caracteristicas y recursos personales.

Se trata de evaluar si, pese al blogueo emocional, aparece malestar en la
persona, dado que solo en ese caso se realizard una intervencion con obje-
tivo de cambio.

Es necesario respetar las reacciones defensivas de la persona, pero también
ofrecerle, a través de la relaciéon terapéutica, la posibilidad de conectar con
sus emociones, sin que resulte abrumador, para que pueda elaborar e inte-
grar sus vivencias.
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Bloqueo emocional adaptativo Bloqueo emocional desadaptativo

¢ Ayuda a reducir la angustia y el « Es extremo y persistente en el tiempo.

impacto emocional.

< Es un mecanismo que aparece de
forma parcial y transitoria.

*« Es congruente con un estilo de
personalidad previo, con tendencia a la
evitacion emocional.

* No dificulta la capacidad para pedir
ayuda ni compromete la adhesion a los
tratamientos y cuidados.

Bloguea la comunicacion y el soporte
social.

Aparecen sintomas de ansiedad,
trastornos del suefio, demandas de
atenciodn, sintomas de dolor total, etc.
como respuestas psicosomaticas ante
las emociones negadas.

No permite que la persona realice una
elaboracién emocional, lo que supone
asuntos inacabados importantes, tanto
a nivel practico como emocional.

Bibliografia recomendada

Arranz, P., Barbero, J., Barreto, P, Bayés, R. Intervencién emocional en cuidados paliativos.

Modelo y protocolos. Barcelona: Ariel, 2005.

Greenberg, L., Paivio, S. Trabajar con las emociones en psicoterapia. Barcelona: Paidds, 1999.
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10.1.5. Gestion de la culpa

Javier Barbero Gutiérrez
10.1.5.1. Descripcion del tema

Podemos entender la culpa, desde la vertiente psicoldgica, como un afecto
doloroso’ que surge de la creencia o sensacién de haber transgredido, de forma
intencional o no intencional, las normas éticas personales o sociales, especial-
mente cuando de la conducta (u omisién) de una persona ha derivado un dafio
a otra.

La culpa tiene como funcidn regular la conducta social indeseable y promo-
ver el autocontrol, asi como motivar a la persona a reparar el daifo causado a
otras personas.

Son tres los elementos principales de los que consta la culpa:?
a) El acto causal (real o imaginario).

b) La percepcidn y autovaloraciéon negativa de tal acto por parte del sujeto (la
mala conciencia).

¢) La emocién negativa derivada de la culpa propiamente dicha (el remordi-
miento).

Por lo tanto, la culpa necesita una transgresion moral, bien sea real o imaginaria.
Esto, que forma parte de nuestra experiencia cotidiana, en el medio paliativo se
puede dar tanto en el paciente, en su balance biografico de final de vida, como
en el cuidador y doliente, ante la muerte de un ser querido.

Algunos autores diferencian® entre culpabilidad tabu (ante algo irracional,
pero anclado en la tradicion), narcisista («Tendria que haberme dado cuenta de
gue ese cansancio era por un cancer»), ética (por no haber seguido el coédigo
social normativo) y religiosa (fallar a los mandatos de un determinado dmbito
de creencias).

La culpabilidad puede aparecer sin haber perjudicado a un tercero. En el
caso de haberse producido el perjuicio, se aflade a la carga de la propia culpa.

1. Echeburua, E.; De Corral, P.; Amor, P. J. «Estrategias de afrontamiento ante los sentimientos de
culpa». Andlisis y Modificacion de Conducta 2001;27(116):905-929.

2. Pérez Dominguez, G.; Martin-Santos, R.; Bulbena, A.; Barrios, G. E. «Sentimientos de culpa».
En: Bulbena, A.; Barrios, G. E.; Fernandez de Larrinoa, P. (ed.). Medicion clinica en psiquiatria y
psicologia. Barcelona: Masson, 2000.

3. Garcia-Monge, J. A. Los sentimientos de culpabilidad. Madrid: SM, 1991.
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Estas emociones, y otras vinculadas a ellas, como la turbacién y el orgullo,
son consideradas por algunos autores como emociones autoconscientes. No
obstante, pueden darse en el caso en que existan dificultades para identificar
y poner nombre a ese sentimiento, viviéndose mas en la esfera emocional que
en la cognitiva. Determinadas formas de rabia hacia uno mismo o autoagresion
pueden tener en su base una experiencia de culpa y de busqueda de reparaciéon
no suficientemente conocida o reconocida.

El remordimiento, como experiencia emocional, ayuda a clarificar el conte-
nido en la conciencia. Por ejemplo, un enfermo con cancer de pulmdn avanzado
podria decir: «Tendria que haber dejado de fumar hace affos. iEn qué situacion
voy a dejar ahora a mis hijos!». El remordimiento normal expresa de forma muy
concreta el objeto de la falta cometida.

La culpabilidad requiere que la desaprobacidn sea internalizada, lo que nos
puede llevar a convertirnos en nuestros peores criticos.

La culpa puede considerarse como la respuesta a un acto especifico y limi-
tado que no necesariamente impugna o pone en cuestion el propio caracter
o personalidad. Uno puede sentirse culpable por tal o cual acto y seguir con-
siderandose una buena persona. Sin embargo, también puede extenderse al
caracter global y, en tal caso, experimentando culpa podemos vivirnos como
personas deshonestas o inmorales.

La culpabilidad puede aparecer cuando se desea algo que se vive como
moralmente reprobable, incluso aunque no se actle para facilitar el deseo. Por
ejemplo, un familiar de un enfermo agodnico, del que siente que esta sufriendo
mucho, puede «desear» la muerte de ese ser querido, y ese «deseo», transfor-
marse en culpa una vez producido el fallecimiento.

La experiencia de culpa puede estar influida por muy distintas variables:
el objeto de la culpa, la gravedad de la transgresion, el estilo de educacidn
recibido, el ambiente cultural, los valores en uso dentro del propio grupo de
iguales, el predominio en la persona del pensamiento o de la afectividad, la
fortaleza o debilidad de caracter, el grado de autoestima, el repertorio de con-
ductas aprendidas para afrontar la posible reparacion, etc. Todo ello hace que
encontremos importantes diferencias individuales en la vivencia de la culpa.

La respuesta a la experiencia de culpa también puede ser muy variable:
desde la autoflagelacidon cognitiva, de forma rumiativa y reiterada, hasta el
deseo de expiar la culpa e, incluso, de ser castigado, pasando por la busqueda
de compensaciones o reparaciones.

Es conveniente diferenciar entre culpa y verglenza. Esta ultima se produce
por la discrepancia entre lo que la persona quiere ser o cdmo desea compor-
tarse y el modo en que dicha persona es socialmente identificada, mientras que
la culpabilidad es un lapsus moral. El elemento identificador de la verglenza
nada tiene que ver con las normas morales, sino mas bien con la preocupaciéon
por la propia identidad ideal, por la propia imagen. La verglenza nos devuelve,
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a través del otro, una valoracién de nosotros mismos. Si esa valoraciéon es moral,
la verglenza es, al mismo tiempo, culpa.

Nos encontramos ante un sentimiento que no es deseable para nadie, pero
gue de hecho existe y genera malestar. Es como la suciedad en las casas: no
desearla no significa que no esté presente, y mucho menos no tener que lim-
piar... De los profesionales dependera evitar los dos extremos: la banalizacién
de esa experiencia («No hay que hacer caso de los residuos de una tradicidon
culpabilizadora»), porque de hecho al paciente le preocupa la misma, y su
sobredimension («El paciente tendrd necesariamente que confrontarse con
su experiencia de culpa»). La culpa, como casi todas las realidades humanas,
puede tener también una dimensidn adaptativa, que serd necesario saber iden-
tificar y acompanar, aunque solo sea en su funcién de sefal de alarma ante la
aparicion de disfunciones internas o relacionales. No hay que olvidar que no
sentir culpa también puede ser patoldgico, con tendencia psicopatica. Por otro
lado, existe igualmente un sentimiento de culpa neurdtico, el que impide una
adaptacioén a la realidad, que deberia ser desterrado. Veamos algunos criterios
diferenciales entre lo que puede entenderse como culpa adaptativa“ (sana, de
alguna forma) y culpa desadaptativa o patoldgica (tabla 1).

Tabla 1. Criterios diferenciales entre culpa adaptativa y desadaptativa

Experiencia de culpa adaptativa Experiencia de culpa desadaptativa

* Cuando se limita a una serie de * Cuando cuestiona a la persona en su
comportamientos y no realiza juicios totalidad y no a la conducta concreta
globales sobre la persona. Compatible que la ha producido. Se refiere a la
con el sano amor por uno mismo forma de ser («Soy un desastre»).
(«Deberia haberme callado en aquella Incompatible con una autoestima
discusion»). adecuada.

¢ Cuando predomina el elemento ¢ Cuando predomina el elemento
cognitivo frente al emocional («Sé que emocional frente al cognitivo («Me
lo hice mal, pero no me voy a agobiar»). siento fatal, deberia haberlo hecho de

otro modo, pero no hubiera sabido ni
como empezar»).

* Cuando no es muy espontanea ni muy * Cuando es muy espontdanea o muy
cultivada. cultivada.

¢ Cuando es relacional y duele por haber ¢ Cuando se vive por no haber dado la

hecho dafio a otros. talla ideal.
e Cuando nos sitlua con los pies en el * Cuando se instala mediante fantasias
suelo, siendo realistas. de omnipotencia y niveles de

autoexigencia muy altos.

e Cuando es mas personal que e Cuando se da frente a una idea, un
impersonal. principio o un tabu.

4. Arranz, P; Barbero, J.; Barreto, P.; Bayés, R. Intervencion emocional en cuidados paliativos.
Modelo y protocolos. Barcelona: Ariel, 2003.
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Cuando incita a hacer algo bueno o
mantiene el deseo de reparar.

Cuando la reparacién es vincular.

Cuando moviliza los recursos
personales para cambiar.

Cuando facilita la empatia.

Cuando no nos desborda ni nos tortura
Yy nos permite vivir otros espacios de
serenidad.

Cuando invita a perdonar y a
perdonarnos.

Cuando se elabora en libertad, como si
el paciente dijera: «Me siento culpable
porque me siento responsablemente
librex.

Cuando no se asocia a ningun tipo de
trastornos.

Cuando nos encierra en nuestra
pasividad.

Cuando la reparacion es unilateral
(ritos, etc.).

Cuando bloquea los recursos
personales para cambiar.

Cuando dificulta la relaciéon con los
demas interlocutores.

Cuando desestabiliza la serenidad
interior.

Cuando se instala en el autodesprecio
y la autoagresion.

Cuando deja sin salida, con la sensacién
de tener que vivir con ella dolorosa
y permanentemente.

Cuando se trata de un sintoma propio
de un episodio depresivo o de un
trastorno obsesivo de la personalidad,
caracterizado por un nivel alto de
exigencia y perfeccionismo.

Se ha descrito que muchos pacientes, al final de la vida, acaban haciendo cierto
balance de lo que ha sido su existencia. Aqui también puede aparecer la expe-
riencia de culpa y la necesidad de aportar un acompafamiento adecuado. No
olvidemos que nadie puede volver al pasado a remediar lo que ya es irreme-
diable, y que los «Si hubiera hecho tal y tal cosa...» pueden ser interminables,
precisamente porgue nadie ha logrado que la enfermedad no aparezca o que
el paciente no fallezca.

Se ubica mejor la experiencia de culpa analizando sus factores etioldgicos y
desencadenantes en el dambito de los cuidados paliativos. Veamos algunos de
ellos, tanto en pacientes como en familiares:

La identificacidon con la imagen negativa que los demas nos han dado de
nosotros mismos («Solo piensas en ti mismo, como si no tuvieran otros
pacientes en la planta a quien consolar»).

No haber seguido las pautas medicamentosas o de cuidados prescritas por
los profesionales («iCodmo no me va a doler, si no me tomo el rescate que

me sugirieron!).

Vivir la situacién de dependencia como una carga para los demas.

No experimentar la tristeza o la emocidn que supuestamente se deberia

sentir ante esa situacion.
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* El incumplimiento de los mandatos subliminales de género («No es de
buena esposa irse de paseo cuando tu marido estd encamado, ni aunque
[leve asi cinco meses»).

 La comparacidon —a la baja— con otras personas a quienes se atribuye un
comportamiento modélico («Ya quisiera ser yo tan buen enfermo como el
de la 9, que es incapaz de llamar por mucho que le duela»).

* Vivir un sentimiento desagradable (rabia, por ejemplo) frente a alguien a
quien se quiere («No le tenia que haber chillado. Si, ademas, es el Unico que
me hace algo de caso»).

e Cuando el personal o la familia responden a las demandas de ayuda con ira
o con malestar («Tienen razdn, siempre estoy incordiando»).

* La necesidad de realizar un balance biografico de la trayectoria vital, pro-
piciado por la percepcidn de deterioro y limite, la inactividad y el tiempo
disponible para poder llevarlo a cabo.

« Determinadas asignaturas pendientes con otras personas gue ya es muy
dificil o imposible aprobar, especialmente con respecto a terceros con los
que se viven o se han vivido vinculos afectivos ambivalentes.

10.1.5.2. Revision de la experiencia y evidencia
relevante

En los ultimos afos, han aparecido experiencias y reflexiones interesantes en la
conocida como psicologia del perddn,® asi como sobre personas que han trans-
gredido —salvando todas las distancias— cddigos de conducta socialmente
aceptados (es el caso de maltratadores, etc.) o, incluso, victimas de las mismas
(la conocida como culpa del superviviente, etc.).

10.1.5.3. Objetivos terapéuticos especificos

 Explorar la experiencia de culpa que puede estar generando malestar al
paciente o al familiar.

« Confrontar la culpa desadaptativa.

e Acompafar la resolucidn o reparacion de la culpa adaptativa desde crite-
rios de libertad y de responsabilidad, anclados en los valores de la persona.

5. Prieto-Ursua, M.; Carrasco, M. J.; Cagigal, V.; Gismero, E.; Martinez-Diaz, M. P.; Mufioz, |. «El
perdén como herramienta clinica en terapia individual y de pareja». Clinica Contemporanea
2012;3(2):121-134.
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Facilitar la reconciliacién, tanto interna (autoperddén) como relacional,
cuando sea oportuno.

Atender a los estados emocionales que acompafian habitualmente esa
experiencia.

10.1.5.4. Abordaje terapéutico

Premisas basicas

La culpa es una experiencia humana de dificil reconocimiento en ocasiones
y que, sin embargo, puede ser un factor determinante en la experiencia de
malestar y sufrimiento.

Puede tener una fundamentacion racional (basada en datos, en hechos rele-
vantes), pero también puede estar basada en suposiciones, pensamientos
irracionales, etc. No obstante, el abordaje no debe contemplar Uunicamente
la dimensidn cognitiva.

Puede ser una culpa por los hechos («No he podido evitar que muriera»)
o por la accidn («Lo deberia haber llevado antes al médico»). Esta ultima
suele ser mas sana y realista.

En ocasiones, la culpa puede perdurar porque el malestar que se experi-
menta con ella se vive algo asi como un castigo merecido que hay que man-
tener, una especie de intento de reparar el daifo causado sufriendo por ello.

A veces, también, se mantiene por algo tremendamente paraddjico. Y es
gue con ella se obtienen determinados beneficios secundarios, como por
ejemplo el seguir internamente vinculado, ante la amenaza de la disolucidn
o el vacio, aunque sea en esa forma patoldgica, debiendo simbdlicamente
algo. Esta cuestion es central cuando se percibe que alguien estd muy ins-
talado en la culpa.

También puede mantenerse por el miedo a que actuar en funcién de los
propios valores suponga un rechazo de las personas significativas.

Cuando la experiencia de culpa se debe a conflictos relacionales, el profe-
sional puede desarrollar una funcidon mediadora entre las partes, una fun-
cion facilitadora de didlogo y de reconciliacion.

Conviene estar atentos a la dimensién intrapersonal. En ocasiones, la dificul-
tad radica en perdonarse a uno mismo por haber transgredido determinadas
normas o valores. Y eso puede ser dificil si se ha entrado en la omnipotencia
de quien se siente obligado a poder con todo. Nuestra responsabilidad no
estd en ser perfectos, sino en intentar dar lo mejor de nosotros mismos.
Ademas, no existe relacién que cubra el 100 % de las expectativas ni de las
necesidades de nadie.
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Herramientas de evaluacién: instrumentos, preguntas clave, aspectos
observacionales, etc.

Entrevista clinica.
Escala para medir el sentimiento de culpa (SC-35).°

Intervenciones recomendadas

Conviene estar atentos a ciertos indicadores de sospecha de la presencia de
aquella culpa que genera malestar. Veamos algunos de ellos:

La persona se ve constantemente impulsada a justificar su conducta o sus
sentimientos.

Se pone a la defensiva y en actitud combativa, si alguien cuestiona su pro-
ceder.

Le resulta dificil y penoso recordar o examinar ciertos hechos o ciertas
acciones.

Explorar su topografia: qué conducta o conductas estdn en la base de la
culpa, su intensidad, frecuencia, motivo, funcionalidad o disfuncionalidad,
etc.

Facilitar el manejo de los estados emocionales asociados (ver los correspon-
dientes protocolos en este mismo manual).

Realizar con el paciente o familiares una historia de valores, que ayuden
a situar la congruencia habitual de las personas, valorando la dimensién y
proporcion de la posible transgresion y culpa en el contexto de su compor-
tamiento y sus historias vitales.

Cuestionar gué normas estan juzgando la conducta. ¢Son normas propias o
ajenas? iSe siente culpable la persona por normas que, de hecho, no acepta?

Hacer conscientes los verdaderos motivos o causas del sentimiento de
culpa, analizando, por ejemplo, el contexto personal, los sentimientos y las
necesidades que condujeron a una determinada conducta o proceder. Rea-
lizar un balance realista.

Tomar conciencia de la importancia de eliminar la autocritica negativa no
justificada, desde sus distintas formas de aparicion, como pueden ser las
comparaciones con los demas, autodescalificaciones, sobregeneralizacio-
nes, etc. Utilizar la reestructuraciéon cognitiva, sustituyendo los pensamientos
negativos, exagerados e irracionales por otros mas racionales y ajustados a
la realidad. Limitarse a los hechos y reconocer el problema que, en su caso,
se desee corregir.

Explorar conjuntamente los posibles beneficios secundarios y, habitual-
mente, no conscientes de experimentar culpa: generar pasividad, justificar,
ocultar resentimientos, etc.

Zabalegui, L. «Una escala para medir culpabilidad». Revista Misceldanea Comillas 1993;51:485-
5009.
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Valorar si el sentimiento de culpa ha sustituido a la rabia, la impotencia, el
sufrimiento o la tristeza porque es mas tolerable culturalmente para la per-
sona. Por ejemplo, hay cuidadoras que toleran mejor la culpa que la rabia.

Detectar los mandatos de género subliminales sobre lo que significa ser una
buena cuidadora.

No huir de la propia responsabilidad cuando esta exista. Pensar qué accio-
nes podrian realizarse para reparar la culpa o para minimizar el dafo cau-
sado, canalizando adecuadamente la energia hacia acciones reparadoras,
tanto directas como indirectas, tanto de forma real como simbdlica, si fue-
ran necesarias.

A veces, es Util la técnica del psicodrama o de la silla vacia, con o sin visua-
lizacion, para pedir o experimentar el perddn.

Plantear el derecho a disfrutar, aunque en la vida existan en el momento
presente situaciones dificiles o especialmente dolorosas. Hay alternativas
a la frustraciéon y la culpa. La capacidad de darse permiso para disfrutar
no significa no asumir las dificultades o lo doloroso de la vida, ni tampoco
traicionar ni a nada ni a nadie. El haberse equivocado no significa no poder
continuar ejerciendo el derecho a seguir intentando ser feliz.

Trabajar la dimension temporal. La culpa suele estar vinculada al pasado. El
deseo de que las cosas sean distintas puede estar conectado al futuro. Rea-
lizar el deseo conectado a la culpa puede ser un buen modo de reparacion.

En definitiva, invitar’ a la autoobservacion (una especie de examen realista
de la presencia de ciertos comportamientos, con qué frecuencia y condicio-
nes, etc.), posteriormente a la autoevaluacion (comparando lo que ha sido
con lo que hubiera debido ser, echando mano de los valores e intereses,
distinguiendo aqui lo que es emocional y subjetivo de lo que es mas racional
y objetivo, etc.), para, por ultimo, acabar con el autorrefuerzo, buscando la
reparacion del dafio hacia fuera, cambiando el rumbo cuando sea necesario,
valorando a fondo las dimensiones positivas, segun la evaluacién anterior.

O esta otra formulacién:

Identificaciéon de la conducta, conciencia de culpa y remordimiento. Uno no
es responsable de todo lo malo que ocurre.

Expresidn verbal y emocional de arrepentimiento.

Solicitud de perddn y asuncidn de las responsabilidades debidas por el
(posible) dafio causado.

Conductas de reparacion directas o indirectas. Como bien decia Paul

Ricoeur,® se trata de buscar soluciones, reparar daflos o compensar los efec-
tos negativos.

Zabalegui, L. ¢Por qué me culpabilizo tanto? Bilbao: Desclée de Brouwer, 1997.
Ricoeur, P. Finitud y culpabilidad. Madrid: Taurus, 1982 (original, 1960).
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* A veces, es importante ubicar las conductas de reparacidén en una dimen-
sion temporal, precisamente para poder cerrar la culpa y no permitir que se
convierta en un malestar perenne.

 Enlos casos en que pueda ser util, revisar las estrategias de la psicologia del
perdodn.

* Para los catdlicos, puede ser util la propuesta del sacramento de la reconci-
liacidn (conocido como confesién), ante la experiencia de culpa.

* Por otra parte, es importante tener en cuenta que la gestion de la culpa
espiritual (en su forma tanto religiosa como no religiosa) dificilmente puede
darse sin afrontar la base psicolégica de la misma.

Quisiéramos terminar con la siguiente reflexiéon:® «Siempre hay algo que se
puede hacer para reparar el malestar generado. Si no es posible llevar a cabo
una accion directa de reparacidn (porgue la victima de la conducta culpable ha
fallecido, por ejemplo, o porque el dafno hecho es irreversible), cabe la posibili-
dad de implicarse en actividades indirectas de reparaciéon: colaborar con otras
victimas o con los familiares de las victimas en otras actividades, formar parte
de una ONG, alertar a otras personas de los errores cometidos para evitar su
repeticion, etc. Incluso pueden desarrollarse conductas generales de empatiay
de altruismo, que contribuyan a recuperar la autoestima del sujeto».

10.1.5.5. Breve resumen

* |dentificacién de la conducta transgresora, conciencia de culpa y remordimiento.
Uno no es responsable de todo lo malo que ocurre.

* Expresion verbal y emocional de arrepentimiento.

¢ Solicitud de perddén y asuncidon de las responsabilidades debidas por el (posible)
dafo causado.

¢ Conductas de reparacion directas o indirectas. Se trata de buscar soluciones,
reparar dainos o compensar los efectos negativos.

9. Echeburua, E. et al. Op. cit.
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10.1.6. Manejo de la agresividad

Javier Barbero Gutiérrez
10.1.6.1. Descripcion del tema

Las relaciones interpersonales que se producen entre pacientes, familiares
y profesionales estdn moduladas, en ocasiones, por manifestaciones emo-
cionales de enfado, irritacién o, incluso, franca hostilidad. Algunas de estas
manifestaciones estadn plenamente justificadas, pero otras aparecen como
desproporcionadas, aparentemente injustas, y suelen interferir en la solucién
de los problemas que se plantean. Ademas, pueden ser motivo de sufrimiento
personal y de deterioro de las relaciones interpersonales.

Los sentimientos no tienen categoria moral. Tampoco la rabia. En si misma,
no es ni buena ni mala. Pero si nos interesa saber si su expresién es adaptativa
o desadaptativa, porque nos facilitara el conocimiento y el abordaje de la situa-
cidn que se esconde detras. He aqui algunos criterios diferenciadores (tabla 1):

Tabla 1. Criterios diferenciales entre hostilidad adaptativa y desadaptativa

Hostilidad adaptativa Hostilidad desadaptativa

e Expresion breve de enojo. e Expresion prolongada de enojo.

e Expresion relacionada con el motivo de ¢ Expresidon no conectada con el motivo
laira. de laira.

¢ Se produce en el momento en el que * Aparece desplazada en el tiempo.
surge el estimulo. + Se manifiesta con dramatismo.

¢ Suele manifestarse sin grandes « Tiende a buscar culpables.

dramatismos. .
e Suele generar culpabilidad

* No busca culpables. desproporcionada.
* Suele dar lugar a la reconciliacion.

La ira se puede contemplar de distintas formas:

a) Un estado emocional que produce activacion fisica y que posee unos corre-
latos fisioldgicos caracteristicos.

b) Una sensacion que afecta al modo de percibir las situaciones y el mundo
gue nos rodea.

¢) Una forma de comunicacidon que nos proporciona informacion sobre otras
personas y es capaz de producir efectos y resultados especificos.
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Por otra parte, la manifestacion de la ira sigue generalmente un proceso' muy
caracteristico que habra que tener en cuenta:

1. Fase de disparo: explosiéon emocional, abandono de la autorregulaciéon y del
nivel racional.

Fase de enlentecimiento: disminucién del nivel de agresividad.

3. Fase de normalizacién: desaparicion del comportamiento hostil y retorno al
nivel racional.

Si no se interrumpe este proceso, mediante intervenciones verbales reactivas
—aun cuando puedan ser bienintencionadas—, la manifestacién de ira o enfado
tiende a extinguirse y desaparecer.

10.1.6.2. Revision de la experiencia y evidencia
relevante

La presencia de un gran sufrimiento y la cercania de la muerte pueden conducir
a alteraciones emocionales significativas, como la rabia.? Los clinicos que han
manejado protocolos similares previos expresan la efectividad de protocolos
sobre el manejo de la rabia. Es una reaccién normal de personas normales en
circunstancias anormales que puede ser bien manejada.

10.1.6.3. Objetivos terapéuticos especificos

a) Respetar y facilitar la expresion de la hostilidad adaptativa.

b) Contener y canalizar la hostilidad desadaptativa, evitando el autocastigo y
los dafios a terceros.

¢) Fomentar el aprendizaje del comportamiento asertivo como alternativa.

d) Mantener la autorregulacion.

1. Costa, M,; Lépez, E. «Aprendiendo a afrontar la hostilidad». En: Manual para el educador so-
cial. Habilidades de comunicacién en la relacién de ayuda. Vol. 2, cap. 4. Madrid: Ministerio de
Asuntos Sociales, 1991, p. 59-71.

2. Faulkner, A. «Dealing with anger in a patient or relative: a flow diagram». Palliat Med 1994;
8:51-57.
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10.1.6.4. Abordaje terapéutico

Premisas basicas

a)

b)

c)

Las reacciones de hostilidad son manifestaciones de problemas expresados
inadecuadamente, debido al sufrimiento que producen.

Para manejar la hostilidad del otro, es necesario empezar por identificar
y aceptar la propia («Me enoja que no reconozcan mi esfuerzo y que me
hablen mal»). Se trata de entenderse para poder entender al otro.

En este sentido, es mas util escuchar lo que nos dice la emocidn (en este
caso, la hostilidad) que dejarse llevar por las formas inapropiadas de mani-
festarla.

Una reaccidn emocional intensa tiene una vida relativamente breve, si no se
retroalimenta.

Si queremos resolver algun problema o llegar a algun acuerdo con nuestro
interlocutor, debemos plantearnos un objetivo previo: reducir la intensidad
de su reacciéon emocional. El objetivo inicial no puede ser del tipo «Tiene
gue darse cuenta de que...».

Ciertamente, ejercemos cierto control sobre las reacciones emocionales de
los demas (para contener o para retroalimentar).

La rabia no surge porque si, sino que puede tener en su base distintos facto-
res etioldgicos o desencadenantes. Veamos algunos de ellos:

Factores externos: interrupcidon o ausencia de tratamiento curativo, mar-
ginacion, acumulacion de pérdidas, reglamentacion rigida y despersonali-
zada, sobreproteccion no deseada, limitacién en la funcionalidad, etc.

Factores internos: temores, incertidumbre, impotencia, frustracion, insegu-
ridad, desesperanza, deterioro progresivo, culpa, etc. La rabia puede ser una
manifestacion secundaria de estas experiencias.

Factores de aprendizaje: aprendizaje inapropiado en la expresion de las
emociones y en el control de los impulsos, quedando como constancia
comportamental de la persona, es decir, como forma habitual de reaccionar
frente a los estimulos.

Los profesionales, al igual que el resto de las personas, nos movemos en un
determinado umbral de reactividad ante la hostilidad del otro, que depen-
dera de la sensacion de urgencia o peligro que tengamos, de la situacion
emocional que se esté atravesando, de las consecuencias gue se prevean
de una determinada situacién y de la reciprocidad que se suponga a la otra
persona. Conocer ese umbral de reactividad nos hard estar mas o menos
alerta a nuestra forma de reaccionar.

Aceptar el derecho del paciente o familiar a mostrarse airado.
Evitar interpretar la conducta agresiva como un ataque personal.
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¢ Cuando aparezca la hostilidad adaptativa, serd importante validar su expre-
sion. Uno siempre se enfada por algo. «Si yo tengo derecho a sentir lo que
siento, el otro también lo tiene.»

« Conviene adoptar una actitud abierta, no defensiva, ante el objeto de la
critica, reconociendo —en caso de que existan— los errores cometidos.

* Mostrar respeto por la persona y ausencia de juicio condenatorio.

* Entrenarse en una comunicacion asertiva que facilite la adecuada expresidon

de las emociones es una buena alternativa; esto es, expresar lo que uno
piensa y siente sin herir a los demas.

Herramientas de evaluacién: instrumentos, preguntas clave,
aspectos observacionales, etc.

Aqui la clave estd en los aspectos observacionales, es decir, en la deteccidn, lo
mas temprana posible, de los predisponentes y los primeros signos de la con-
ducta agresiva, precisamente para prevenir su inicio y agudizacion. Algunos
signos de indicio de aumento de la agresividad podrian ser hablar muy rapido,
elevar el tono de voz, ser sarcastico, deambular continuamente, negarse a
tomar asiento, apretar la mandibula y sefalar con el dedo indice.

Intervenciones recomendadas
1 En las fases de disparo y enlentecimiento:

a) Reconozca internamente? la rabia y active su sistema de autorregulacion
emocional:

¢ Dese permiso para sentir esas emociones (malestar, rabia, temor, etc.), y
para hacerlo sin culpa. Es un ser humano que siente.

¢ Parese, como norma, a pensar en sus objetivos: fundamentalmente, dismi-
nuir la activaciéon emocional del otro. No tenga como enemigo a sus propias
reacciones emocionales.

¢ Utilice fichas o seflales que le ayuden a recordar sus objetivos.

¢« Digase cosas gque lo tranquilicen o relajen: automensajes (atento a pensa-
mientos distorsionados).

b) Active la empatia, la escucha activa, fundamentalmente la no verbal:*

¢« Contacto visual. Mire de forma no amenazante, no desafiante, enviando
sefales —fundamentalmente no verbales— de escucha, mostrando interés
por el motivo de la critica.

¢ No dé la espalda.
« Postura relajada, pero no indiferente.

3. Kassinove, H. E/ manejo de la agresividad. Manual de tratamiento completo para profesiona-
les. Bilbao: Descleé de Brouwer, 2005.

4. Cervera, G. Manejo de pacientes dificiles: paciente agresivo y paciente ansioso. Madrid: Entheos,
2005.
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c)

Evite las manos en los bolsillos, los brazos cruzados, etc. Mantenga las
manos a la vista del paciente.

Esa postura relajada es compatible con una expresion de serenidad vy fir-
meza.

Evite los movimientos bruscos o subitos.

Tono de voz tranquilo y suave, hablando de forma calmada, pero con segu-
ridad.

Manténgase a una distancia prudente, lejos del alcance de un posible golpe.
Evite invadir el espacio fisico personal del otro.

No intente tocar al paciente.

Manténgase en autoobservacion para facilitar la autorregulacion, sin retro-

alimentar la manifestacion hostil (no «entre al trapo»), con una baja reacti-
vidad.

d) No interrumpa diciendo cosas tales como «Calmese», «Sea razonable»,

e)

D)

9

h

D)

«Deje de dar voces o no nos entenderemos» o «Es que usted no me escu-
cha. Atienda, por favor». Para inducir la calma, aguarde a que «escampe»,
no intente en ese momento argumentar racionalmente. La otra persona no
es capaz de escuchar.

Resérvese sus propios juicios acerca de lo que deberia o no deberia hacer
la persona irritada.

Evite elevar el volumen de voz para hacerse oir. Un cierto contrabalanceo
emocional: si el profesional no sube el tono, facilita que el paciente lo baje.

Dese tiempo para recordar los objetivos (disminucidn de la activacion emo-
cional), mientras intenta respirar con tranquilidad. La fase de disparo no es
eterna. Si no aparecen nuevos estimulos provocadores, entrard en un pro-
ceso de extincidn y acabara lentamente por ceder.

Durante la fase de enlentecimiento, es conveniente seguir escuchando, sin
replicar. En todo caso, pregunte, muestre interés por el motivo o las circuns-
tancias de la ira.

Redisefie el ambiente y reduzca, en lo posible, las seflales discriminativas
gue inciten a la respuesta emocional que desea controlar: ruidos ambienta-
les, «coro» de otras personas, etc.

Introduzca, cuando sea posible, cambios que promuevan emociones incom-

patibles con la irritacidn: invite al paciente a sentarse, ofrézcale un café, etc.
Obviamente, debidamente contextualizado.

2) En la fase de normalizacién:

a)
b)

Dé muestras verbales de empatia.

Facilite, a través de preguntas abiertas, la expresion de los factores etiold-
gicos o desencadenantes de la manifestacién hostil, mostrando interés por
el punto de vista de la otra persona: «Me hago cargo de que lo ocurrido le
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ha molestado mucho. éLe parece que intentemos ver qué ha provocado esa
situaciéon? Me interesa conocer su opinidén».

¢) Intente encontrar conjuntamente posibles alternativas a la situacion plan-
teada, empleando la estrategia de la solucidon de problemas. Para ello, es
fundamental identificar y priorizar las preocupaciones que estan generando
la reaccidn hostil. Estar en disposiciéon, por lo tanto, de pactar una solucién
si eso es lo adecuado y posible. Reconduccién por objetivos.

d) Valore con el sujeto la escasa utilidad del comportamiento hostil y ayudele
a que defina como le gustaria reaccionar en la préxima ocasion: «éConsidera
gue es Util para usted esa forma de afrontar el problema?».

e) Una vez compartida y entendida la situacién, sugiera cambios en la forma
de expresion de la hostilidad dirigidos al mantenimiento de una comuni-
cacién mas asertiva: «Si lo piensa con tranquilidad, estoy seguro de que la
préxima vez sabrd encontrar una forma de actuar que produzca un menor
dafo, tanto a usted como a los demas».

3) Puesto que los tres componentes esenciales de toda reaccion emocional son
los pensamientos, las reacciones fisiolédgicas y los comportamientos, sera
necesario intervenir en cada uno de ellos teniendo en cuenta sus relaciones

interactivas.

~

4) Por otra parte, al explorar y valorar las causas de la conducta agresiva, sera
importante detectar si es el patréon de conducta habitual, si la hostilidad es
adaptativa o desadaptativa, y cudl es la raiz primaria de la conducta. Esto
ayudard a prevenir futuros conflictos.

5) Si no podemos afrontar la situacién, serd importante reconocer los propios
limites y pedir ayuda al equipo.

6) Por ultimo, resulta muy util la introspeccidén critica, serena y no corpora-
tiva acerca de qué parte de responsabilidad tenemos los profesionales en el
desencadenamiento, mantenimiento o refuerzo de este tipo de comporta-
miento hostil.

En definitiva, la expresion de la hostilidad es, en principio, natural y legitima, y
deberia ser siempre reconocida, asumida cuando sea apropiada y explorada
cuando no lo sea, con el fin de relativizarla y promover soluciones mas adecua-
das a la situacion para minimizar los dafios. En este sentido, es importante no
presuponer nada acerca de la causa que ha generado la hostilidad, sino evaluar
especificamente cada situacién.

Por ultimo, la manifestacion de la hostilidad es, en cierto modo, una forma
de desahogo, y este no serd efectivo si no se acoge la rabia aceptandola en el
reconocimiento del otro desde la dignidad y la diferencia como persona.
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10.1.6.5. Breve resumen

Mi objetivo: desactivar la hostilidad.
Autorregulacion (no «entrar al trapo»).
Escuchar. No interrumpir. No alzar la voz.
No intentar razonar en ese momento.

N N

Mostrar interés mediante el lenguaje no verbal.

Cuando haya bajado la intensidad de la hostilidad...

6. Mostrar interés y preguntar: «¢Qué ha ocurrido?».
7. Empatizar: «Me hago cargo de que lo que ha ocurrido le ha molestado mucho».
8. Buscar conjuntamente alternativas.
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10.1.7. Ideacion autolitica

Jorge Maté Méndez
Javier Barbero Gutiérrez

Jesus Gonzalez-Barboteo
10.1.7.1. Introduccion

El sufrimiento es inherente a la condicién humana y puede agudizarse si la
muerte es esperada, ante situaciones limite como pueden ser el padecer una
enfermedad incurable, progresiva, avanzada y terminal. En ocasiones, la posi-
bilidad de la muerte vy, por lo tanto, su anticipacion, puede ser vivida como la
Unica liberacion de una experiencia intensa y extensa de sufrimiento.

La palabra suicidio proviene de la expresion latina sui caedere, que significa
‘matarse a si mismo’. El acto suicida es definido por la Organizacién Mundial
de la Salud (1976) como toda accidén por la que una persona se causa dafio a si
misma, con independencia del grado de intencién letal y de que conozcamos o
no sus verdaderos motivos.! Desde un dmbito mas clinico, entendemos que se
trata de un acto deliberado para causar la propia muerte, y no solo un indeter-
minado «dafio a si mismo». Desde el punto de vista clinico, conviene conocer el
proceso que se produce en la persona y que, en ocasiones, puede llevar al acto
suicida, aunque sea de forma excepcional. Este seria el proceso:

0. Ideacién de muerte. Tipica de muchos pacientes al final de la vida, que pue-
den llegar a experimentar la posibilidad de la muerte como una liberacion
de su experiencia de sufrimiento. Incluye pensamientos sobre la muerte, el
sentido de la vida, etc.

1. ldeacidén suicida. La persona piensa en la posibilidad de quitarse la vida,
aungue es un pensamiento esporadico, sin planificacion ni disefio de actua-
ciones. «En algun momento se me ha pasado por la cabeza que seria mejor
quitarme de en medio.»

2. Ambivalencia? suicida. Fase de duda en la que la persona no solo piensa
en suicidarse, sino que se plantea la posibilidad real de pasar a la accién
como solucidn a su estado o a sus problemas. Esta fase suele ser variable en

1. Pascual, P; Villena, A.; Morena, S.; Téllez, J. M.; Lépez, C. El paciente suicida [en linea], 2005.
[Acceso: 1 marzo 2014.] Disponible en: http://www.fisterra.com/guias2/suicida.asp.

2. Mird, E.; Vallejo Ruiloba, J.; Gastd Ferrer, C. Trastornos afectivos: ansiedad y depresion. 2.2 ed.
Masson, 2000, p. 675-684.
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4.

cuanto a duracién. En algunas personas puede no existir, especialmente
en perfiles de caracter impulsivo.

Planificacion o disefio suicida. La persona planifica de forma concreta
cdmo acabar con su vida. «Me quito el catéter central por la noche y me
desangro.»

Acto o conducta suicida. La persona intenta quitarse la vida.

Habitualmente, cuando una persona vive el proceso que puede terminar en
suicidio es porque estd viviendo una experiencia muy intensa de sufrimiento,
de desesperacion. Por ello, conviene conocer las causas mas frecuentes de
sufrimiento en este tipo de pacientes al final de la vida. A modo de ejemplo
relevante, podemos describir lo que la literatura refiere acerca del ambito del
cancer avanzado:

a)

b)

Sintomas de origen fisico, como el dolor, la fatiga, la astenia y la anorexia, la
disnea, el insomnio y el estrefiimiento.3> La vivencia de estos sintomas vy el
significado atribuido a los mismos son distintos para cada paciente, vy, por lo
tanto, condicionan diferentes niveles de malestar, independientemente de
su magnitud.®

Sintomas psicoldgicos como la ansiedad y la depresién, el miedo y el temor
a la muerte, la alteracién en la autoimagen, la pérdida de la funcionalidad,
sentimientos de carga para los cuidadores, preocupacion por el futuro de
los familiares tras el fallecimiento y delirium. La depresidon suele presen-
tarse entre el 15 y el 25 % de los pacientes,” mientras que la frecuencia del
delirium en el paciente oncolégico avanzado y terminal varia entre el 26 y
44% en el momento del ingreso en una unidad de cuidados paliativos o en
un hospital,®™? alcanzando el 80 %'? en los ultimos dias, siendo la prevalencia,
alo largo del tiempo de ingreso, del 86 %."®

Kwon, Y. C.; Yun, Y. H,; Lee, K. H.; Son, K. Y.; Park, S. M.; Chang, Y. J. et al. «<Symptoms in the lives
of terminal cancer patients: which is the most important?». Oncology 2006;71:69-76.

Oi-Ling, K.; Man-Wah, D.; Kam-Hung, D. «Symptom distress as rated by advanced cancer pa-
tients, caregivers and physicians in the last week of life». Palliat Med 2005;19:228-233.
Portenoy, R. K.; Thaler, H. T.; Kornblith, A. B.; Lepore, J. M.; Friedlander-Klar, H.; Coyle, N.
et al. «<Symptom prevalence, characteristics and distress in a cancer population». Qual Life Res
1994;3:183-189.

Ingham, J.; Portenoy, R. K. «The measure of pain and other symptoms». En: Doyle, D.; Hanks,
G.; Cherny, N.; Calman, K. (ed.). Oxford textbook of palliative medicine. 3.2 ed. Oxford: Oxford
University Press, 2004.

Massie, M. J.; Popkin, M. K. «Depressive disorders». En: Holland, J. C. (ed.). Psychooncology.
Nueva York: Oxford UniversityPress, 1998.

Bruera, E.; Miller, L.; McCallion, J.; Macmillan, K.; Krefting, L.; Hanson, J. «Cognitive failure in
patients with terminal cancer: a prospective study». J Pain Symptom Manage 1992;7:192-195.
Minagawa, H.; Uchitomi, Y.; Yamawaki, S.; Ishitani, K. «Psychiatric morbidity in terminally ill can-
cer patients. A prospective study». Cancer 1996;78:1131-1137.

. Cobb, J. L,; Glantz, M. J.; Nicholas, P. K.; Martin, E. W.; Paul-Simon, A.; Cole, B. F,; Corless, I. B.

«Delirium in patients with cancer at the end of life». Cancer Pract 2000;8:172-177.
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¢) Problemas existenciales y espirituales, entre los que destacan las preocu-
paciones relacionadas con la desesperanza, la pérdida de ilusiones y del
sentido, la culpa, la ansiedad ante la muerte y la disrupcidon de la identidad
personal.* ™ Entre los aspectos que contribuyen al sufrimiento existencial,
sobresalen los que tienen que ver con la pérdida de la autonomia, la baja
autoestima y la desesperanza, la culpa, la pérdida de la dignidad v la altera-
cion de la autoimagen, el aislamiento social, la falta de acceso a recursos y
apoyo, la pobre salud espiritual y la falta de sentido.’®”

En este contexto, las cotas de sufrimiento de un paciente que se encuentra en
el final de su vida pueden ser muy elevadas, condicionando por ello la pérdida
del sentido de la vida o del proceso que estd viviendo. En esta situacidn, puede
emerger una ideacion de muerte que conduzca a una ideacidn suicida. El reco-
nocido informe Hastings'® describid los cuatro fines de la medicina: 1) prevenir
las enfermedades y conservar la salud; 2) aliviar el dolor y el sufrimiento; 3)
atender y curar a los enfermos, y cuidar a los incurables; y 4) evitar una muerte
prematura y buscar una muerte tranquila cuando esta es inevitable. Estos pos-
tulados resultan incuestionables en los planteamientos actuales de la medicina
y de otras profesiones sanitarias. Sin embargo, existen situaciones clinicas com-
plejas, en las que los conceptos de sufrimiento, desesperanza, deseos de ade-
lantar la muerte o de quitarse la vida pueden volverse confusos, y la toma de
decisiones, dificil.

1. Caraceni, A.; Nanni, O.; Maltoni, M.; Piva, L.; Indelli, M.; Arnoldi, E.; Monti, M.; Montanari, L.;
Amadori, D.; De Conno, F. «Impact of delirium on the short term prognosis of advanced cancer
patients. Italian Multicenter Study Group on Palliative Care». Cancer 2000;89(5):1145-1149.

12. Lawlor, P. G,; Gagnon, B.; Mancini, I. L.; Pereira, J. L.; Hanson, J.; Suarez-Almazor, M. E.; Bruera,
E. D. «Occurrence, causes, and outcome of delirium in patients with advanced cancer: a pros-
pective study». Arch Intern Med 2000;160:786-794.

13. Morita, T.; Tsunoda, J.; Inoue, S.; Chihara, S.; Oka, K. «Communication capacity scale and
Agitation Distress Scale to measure the severity of delirium in terminally ill cancer patients: a
validation study». Palliat Med 2001:15:197-206.

14. Cassell, E. J. «The nature of suffering and the goals of medicine». N Eng/ J Med 1982;306:639-
645.

15. Cherny, N. I,; Coyle, N.; Foley, K. M. «Suffering in the advanced cancer patient: a definition and
taxonomy». J Palliat Care 1994;10:57-70.

16. Morita, T.; Tsunoda, J.; Inoue, S.; Chihara, S. «An exploratory factor analysis of existential suffe-
ring in Japanese terminally ill cancer patients». Psychooncology 2000;9:164-168.

17. Blinderman, C. D.; Cherny, N. I. «Existential issues do not necessarily result in existential suffe-
ring: lessons from cancer patients in Israel». Palliat Med 2005;19:371-380.

18. Callahan, D. «The Goals of Medicine. Setting New Priorities». Hastings Center Report 1996;26(6),
suplemento especial. Traduccidén 2005: Los fines de la medicina. [Acceso: 1 marzo 2014.]
Disponible en: http:/www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/7353/ctnt/dD10/_/_/5v5/11-Los-
fines-de-la-medicina-The-Goals-of-Medicine-.html
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10.1.7.2. ¢Qué ocurre con los pacientes al final
de la vida? éQué ideacion suicida aparece
realmente?

Vedmoslo a partir de estudios y reflexiones con pacientes oncoldgicos. En el
contexto de enfermedad oncoldgica avanzada, observamos en los enfermos
una serie de sintomas frecuentemente invalidantes y molestos que pueden pro-
vocar gran malestar psicoldgico, tanto para el paciente como para la familia.
En estas situaciones, incluso a pesar de un aceptable control sintomatico, los
pacientes pueden experimentar ideacién autolitica, que, segun algunos auto-
res, afecta al 8-10 % de los pacientes en situacion terminal.”

El sufrimiento solo puede ser entendido como una experiencia subjetiva
vivenciada por la persona, Unica e irrepetible, que se construye sobre la inte-
gracion de todas las claves perceptivas de la persona (fisica, emocional, social
y espiritual), caracterizada por la sensacidon que tiene el paciente de amenaza
de su integridad, la impotencia para enfrentarse a dicha amenaza y el agota-
miento de los propios recursos personales y psicosociales.?% 2!

La presencia de ideas autoliticas en pacientes oncoldgicos con cancer avan-
zado o terminal determina una situacién clinica compleja de dificil manejo. El
abordaje multidisciplinario e interdisciplinario, la deteccién precoz de factores
de riesgo, una evaluacioén psicopatoldgica exhaustiva, asi como la implementa-
cion de recomendaciones sencillas, pueden permitir tanto la remisidon de ideas
suicidas como la evitacion del acto suicida en si.?? La intervencidon precoz en
el individuo con riesgo suicida es primordial, no tan solo por el acto en si, sino
porque suele ser un indicador —salvo en situaciones de pura eleccién racional—
de la presencia de malestar emocional severo en el paciente.???* Es necesario,
para ello, una evaluacién especifica y cuidadosa de los pensamientos e ideas de
suicidio, ademas de una exploracidon precisa sobre el significado de los mismos.

19. Chochinov, H. M.; Wilson, K. «The euthanasia debate: Attitudes, practices and psychiatric con-
siderations». Can J Psychiatry 1996;40:571-651.

20. Bayés, R.; Arranz, P.; Barbero, J.; Barreto, P. «<Propuesta de un modelo integral para una inter-
vencion terapéutica paliativa». Med Paliat 1996;3:114-121.

21. Chapman, C. R.; Gavrin, J. «Suffering and its relationship to pain». J Palliat Care 1993;9(2):5-13.

22. Maté, J.; Gonzélez-Barboteo, J.; Ibafiez-Solaz, M.; Martinez-Urionabarenetxea, K.; Limonero, J. T.;
Tuca, A. «ldeacidn autolitica al final de la vida en pacientes oncoldgicos paliativos: a propdsito
de un caso». Psicooncologia 2008;5(2-3):339-358.

23. Parker, M. «Medicalizing meaning: demoralization syndrome and the desire to die». Australian
and Aust N Z J Psychiatry 2004;38:765-773.

24, Gonzalez, J.; Maté, J. Comunicacioén oral éExiste un limite en la autonomia?, en el Taller Caso
Clinico éExiste un limite en la autonomia?. 6.2 Congreso Nacional de la Sociedad Espafola de
Cuidados Paliativos, San Sebastian, 9 de junio de 2006.
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El riesgo de suicidio en pacientes con cancer se incrementa significativa-
mente en los estadios avanzados de la enfermedad.?® El deseo sostenido de
morirse estd presente en un porcentaje de estos pacientes que oscila, segun los
estudios y las metodologias empleadas, entre el 6 y 17 %.?¢ Asimismo, algunos
autores sefalan que la incidencia real en pacientes terminales esta probable-
mente infravalorada, debido, por una parte, a las dificultades de clarificacién de
la causa real de muerte y, por otra, a que algunas familias renuncian a informar
de la muerte por suicidio.?” Segun algunos autores,?® el 86 % de los suicidios en
pacientes con cancer ocurririan en los estados avanzados de la enfermedad.

En el contexto de pacientes con enfermedad terminal, se han descrito algu-
nos de los factores de riesgo de suicidio, entre los que se incluyen:

a) Factores biomédicos: dolor incontrolado, delirium, presencia de pérdidas
fisicas y del estado funcional (por ejemplo, pérdida de movilidad, inconti-
nencia, amputacion, paraplejia, incapacidad de comer o tragar, fatiga).

b) Factores sociales, como escaso apoyo emocional y aislamiento social.

c¢) Factores relacionados con la presencia de psicopatologia o historia psi-
quiatrica previa, como depresidon mayor, desesperanza, trastornos de per-
sonalidad, abuso de sustancias, historia familiar de suicidio o diagndstico
psiquidtrico previo.?” 2935

Otros autores seflalan, ademas, como factores de riesgo los canceres orales,

faringeos y pulmonares, asociados normalmente al consumo, abuso y depen-

dencia del alcohol y el tabaco (especialmente, en pacientes con patologia

tumoral otorrinolaringoldgica). Estos pacientes, por lo general, presentan un

25. Kendal, W. S. «Suicide and cancer: a gender comparative study». Ann Oncol 2006;18:381-387.

26. Tiernan, E.; Casey, P.; O’'Boyle, C.; Birbeck, G.; Mangan, M.; O’Siorain, L. et al. «Relations between
desire for elderly death, depressive symptoms and antidepressant prescribing in terminally ill
patients with cancer». J R Soc Med 2002;95:386-390.

27. Chochinov, H. M.; Wilson, K. G.; Enns, M.; Lander, S. «Depression, hopelessness, and suicidal
ideation in the terminal ill». Psychosomatics 1998;39(4):366-370.

28. Breitbart, W. «Suicide risk and pain in cancer and AIDS patients». En: Chapman, C. R.; Foley, K.
M. (ed.). Current and emergency issues in cancer pain. Nueva York: Raven Press, 1993.

29. National Cancer Institute. Depresion. Riesgo de suicidio en paciente con cancer [en linea].
[Acceso: 1 marzo 2014.] Disponible en: http://www.cancer.gov/espanol/pdqg/cuidados-medi-
cos-apoyo/depresion/HealthProfessional/page4

30. Breitbart, W. «Suicide in cancer patients». Oncology 1987;1:49-53.

31. Rosenblatt, L.; Block, S. D. «Depression, decision making, and the cessation of life-sustaining
treatment». West J Med 2001;175:320-325.

32. Akechi, T.; Nakano, T.; Akizuki, N.; Nakanishi, T.; Yoshikawa, E.; Okamura, H. et al. «Clinical fac-
tors associated with suicidality in cancer patients». Jon J Clin Oncol 2002;32(12):506-511.

33. Robertson, M. «Suicidal ideation in the palliative care patient: Considerations fort health care
practice». Australian Social Work 2008;61(2):150-167.

34. Cole, T. B,; Bowling, J. M.; Patetta, M. J.; Blazer, D. G. «Risk factors for suicide among older adults
with cancer». Aging Ment Health 2014;7. [Publicado electrénicamente antes de su impresion.]

35. Balcl Sengul, M. C; Kaya, V.; Sen, C. A.; Kaya, K. «Association between suicidal ideation and
behavior, and depression, anxiety, and perceived social support in cancer patients». Med Sci
Monit 2014;27(20):329-336.
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estilo de afrontamiento emocional ante estresores psicosociales que puede
ser inadecuado.?" 3¢ En pacientes con neoplasias hematoldgicas, se ha descrito
gue las recaidas de la enfermedad, o presentar de forma crdnica una enferme-
dad injerto contra huésped, se asocia a una mayor incidencia de suicidios en
pacientes con trasplante de médula dsea.?”

Cabe destacar también el mayor riesgo de suicidio en aquellos pacientes
cuya imagen corporal se desfigura, como pueden ser los pacientes oncoldgi-
cos de cabeza y cuello, seguidos por los de mama, urogenital, gastrointestinal
y melanoma.?®> 38 Por ultimo, algunos estudios apuntan que existe un mayor
numero de suicidios en varones que en mujeres, y que los casos aumentan con
la edad, siendo mas frecuentes cuando se superan los 50 afnos.?®> 3° Por otra
parte, entre los factores de riesgo de suicidio, es especialmente relevante el
constructo de desesperanza.?’” Aunque textualmente la desesperanza se podria
definir como la ausencia o pérdida de esperanza, definiremos, en primer lugar,
qgué significa la esperanza para poder entender la ausencia de la misma (des-
esperanza). Si bien es cierto que, en la literatura oncoldgica, la esperanza es
interpretada como la curacion de la enfermedad, en el contexto de enfermedad
oncoldgica avanzada y terminal, el espectro de esperanza va mas alla del deseo
de curacion. Clayton et al.“° se plantearon cdmo se podia hablar del futuro con
enfermos en situacion terminal y, al mismo tiempo, ayudarlos en su proceso de
adaptacion y fomentar la esperanza. Estos autores constataron que la espe-
ranza puede ser descrita como un concepto multidimensional que implica un
proceso dindmico que, para la mayoria de los pacientes, significa afrontar mul-
tiples pérdidas en el contexto de una realidad variable. En el estudio de Clayton
et al. se describe cdmo es vivido el espectro de la esperanza por los pacientes.
Asi, los pacientes hablan de esperanza en términos de curarse por un milagro
o vivir mas de lo previsto, encontrar un significado a su vida, poder restablecer
relaciones personales y pasar buenos momentos con la familia y los amigos,
asi como tener una muerte tranquila y encontrar un significado espiritual a su
situacion.

36. Goetliz, A. «Suicidal ideation at end of life: the palliative care team’s role». Palliat Support Care
2003;1:275-278.

37. Tichelli, A.; Labopin, M.; Rovo, A.; Badoglio, M.; Arat, M.; Van Lint, M. T.; Lawitschka, A.; Schwarze,
C. P; Passweg, J.; Socié, G. «Increase of suicide and accidental death after hematopoietic stem
cell transplantation: a cohort study on behalf of the Late Effects Working Party of the European
Group for Blood and Marrow Transplantation (EBMT)». Cancer 2013;119(11):2012-2021.

38. Breitbart, W. «Suicide in cancer patients». En: Holland, J. C.; Rowland, J. H. (ed.). Handbook of
Psychooncology: Psychological care of the patient with cancer. Nueva York: Oxford University
Press, 1989.

39. Bisen, J. R. «<Enfermedad médica y suicidio». En: Ros, S. (ed.). La conducta suicida. Madrid: ELA,
1997.

40. Clayton, J.; Butow, P; Arnold, R.; Tattersall, M. «Fostering coping and nurturing hope when
discussing the future with terminally ill cancer patients and their caregivers». Cancer
2005;103:1965-1975.
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Algunos autores sefialan la desesperanza como un factor predictivo de sui-
cidio que se anade a la depresidon.?”2241-43 | gs investigaciones realizadas sugie-
ren que existe una asociacién positiva entre desesperanza e ideacion suicida
gue no puede ser explicada Unicamente por la depresién.

10.1.7.3. Algunas consideraciones
y recomendaciones de atencion

La mera expresion del deseo de suicidio no es un indicativo claro de que el sui-
cidio se vaya a consumar. Por otra parte, ese deseo puede fluctuar en el tiempo
y estar influenciado por un gran numero de factores, asi como por la asistencia
paliativa prestada.’* Asimismo, cabe destacar que la presencia de sintomas
somaticos, como anorexia, astenia, pérdida de peso, insomnio y enlenteci-
miento psicomotor, entre otros, es basica para el diagndstico de depresidn en
pacientes sin otra enfermedad. Sin embargo, estos indicadores tienen poca uti-
lidad diagndstica en pacientes oncoldgicos en fase avanzada o terminal, ya que
son comunes a la enfermedad neopldsica y a la depresidon.’* En este sentido,
Durkin et al.** indican que mas del 50 % de este tipo de pacientes con enfer-
medad en fase terminal padecen algun trastorno emocional que no ha sido
diagnosticado vy, por lo tanto, no tratado. Es fundamental tener presente esta
entidad nosoldgica por parte de todos los profesionales sanitarios y realizar
una evaluacidon adecuada para su deteccidn precoz.*®

Es habitual que el profesional sanitario que se encuentra ante un paciente
con ideacioén autolitica sospeche que esta es parte de la expresidon de un tras-
torno psicopatoldégico premadrbido. No obstante, si ademas contemplamos la
perspectiva filosofica y existencial, algunos autores sugieren la posibilidad de
que el suicidio puede ser considerado como una eleccidn racional y en ausen-
cia de psicopatologia (figura 1). En estos casos, la indicacién de ingreso invo-
luntario seria cuestionable e, incluso, se podria considerar ilegal o que vulnera
el principio de autonomia. Asi pues, es necesaria la intervencién de un especia-
lista en salud mental (psiquiatra o psicdlogo) para poder realizar un buen diag-
ndstico diferencial de estas situaciones clinicas, y adoptar o sugerir las medidas

41. Chochinov, H. M.; Tataryn, D.; Clinch, J. J.; Dudgeon, D. «Will to live in the terminal ill». Lancet 1999;
354(9181):816-819.

42. Tataryn, D.; Chochinov, H. M. «Predicting the trajectory of will to live in terminal ill patients».
Psychosomatics 2002;43(5):370-377.

43. Sullivan, M. «Hope and hopelessness at the end of lifew. Am J Geriatr Psychiatry 2003;11:
393-405.

44. Durkin, |.; Kearney, M.; O’Siorain, L. «Psychiatric disorder in palliative care unit». Palliat Med
2003;17:212-218.

45, Cooke, L.; Gotto, J.; Mayorga, L.; Grant, M.; Lynn, R. «What do | say? Suicide assessment and
management». Clin J Oncol Nurs 2013;17(1):1-7.
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oportunas. Por lo tanto, en el siguiente apartado, «Protocolo de intervencién»,
proponemos una serie de recomendaciones para la deteccidn y manejo de la
ideacion de muerte y autolitica en el paciente con cdncer avanzado al final de
|a Vida.22' 42,43

Figura 1. Suicidio como eleccién racional en ausencia de psicopatologia (modificado
de J. Maté y J. Gonzdlez, 2006)2% 46:47

(IDEACION AUTOLITICA?

v v

Trastorno Ausencia
psicopatoldgico premoérbido de psicopatologia

i v

Ideas racionales
Control y autonomia

v

Afectivos Orgdnicos Psicdticos . .
éMuerte digna?

10.1.7.4. Protocolo de intervencion

Actitudes transversales centrales

« Actitud empatica, en la que se acoge y se valida el derecho a los miedos,
incertidumbres, malestares, etc. del paciente.

« Actitud de aceptacidon incondicional de la persona, es decir, ausencia de jui-
cio y muestra de interés por aquello que es central para ella (por ejemplo, su
experiencia de sufrimiento o su deseo de desaparecer, sin banalizaciones).

Criterios clinicos a tener en cuenta (dinamica del pacto)
* Validacion del derecho del paciente a disminuir su sufrimiento.

46. Maté, J.; Gonzalez, J. Comunicaciéon oral /deas autoliticas en cancer avanzado, incluida en el
taller éExiste un limite en la autonomia?. 6.2 Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos, San Sebastian, 9 de junio de 2006.

47. Maté Méndez, J.; Ochoa Arnedo, C.; Carreras Marcos, B.; Herndndez Ribas, R.; Segalas Cosi, C;
Gil Moncayo, F. L. «Sintomas psicoldgicos y psiquiatricos. Depresion». En: Porta, J.; Gdmez-
Batiste, X.; Tuca, A. (ed.). Manual de control de sintomas en pacientes con cancer avanzado y
terminal. 3.2 ed. Pozuelo de Alarcén, Madrid: Enfoque Editorial, 2013, p. 233-244.
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Evaluacion de alternativas menos radicales e irreversibles.

Evaluacion de las consecuencias posteriores para la familia, en el duelo, sin
manipulacidén o chantaje emocional.

Propuesta de realizacion de instrucciones previas que proporcionen un pro-
ceso y una garantia de control en la toma de decisiones (planificacion de
decisiones anticipadas).

Explicitacion de la posibilidad de sedacidn profunda, desde intermitente a
irreversible, segun el caso, siempre pactada. Criterios, proceso y comunica-
cion.

Otras actitudes transversales e intervenciones a tener en cuenta

Informacion: explorar qué informacion tiene el paciente acerca de su enfer-
medad, tanto a nivel de diagndstico como de prondstico.

Malestar emocional: evaluar en qué medida los sintomas referidos por el
paciente son percibidos como una amenaza, a nivel bio-psico-socio-espiri-
tual-existencial.

Recursos personales: realizar un refuerzo positivo de los recursos propios
del paciente y que facilitan el afrontamiento, asi como la percepcién de con-
trol.

Soporte social: evaluar el tipo de soporte externo con que cuenta el paciente
(familia, amigos).

Control de sintomas: asegurar el control de sintomas (por ejemplo, el dolor)
como atenuadores de la vulnerabilidad.

Control de estimulos: pactar el alejamiento de objetos, farmacos o situa-
ciones potencialmente peligrosas que pudieran contribuir al acto suicida
impulsivo.

Psicopatologia previa: evaluar los antecedentes psicopatoldgicos persona-
les y la historia familiar de suicidios.

Psicopatologia actual: evaluar la presencia de sintomas psicopatoldgicos,
tales como depresion, desesperanza, ideacidon de muerte y autolitica, asi
como la presencia de sintomatologia psicética.

Monitorizacién de la ideacién autolitica: evaluar con regularidad su pre-
sencia, recurrencia, intensidad, intencionalidad, planificacién y ausencia de
critica.

Consulta especializada: ante la presencia de ideacidon autolitica recurrente,
plan elaborado o ausencia de critica, consultar con el psicélogo o con el
psiquiatra.

Acompaiamiento: valorar la idoneidad de acompafamiento o vigilancia las
24 horas.

Decisiones compartidas: tomar decisiones y establecer objetivos siempre
de forma consensuada, en equipo, y nunca unilateralmente. Ante la dificul-
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tad en la toma de decisiones, consultar con el comité ético-asistencial del
centro: su opinidn puede sernos de gran ayuda.

*« No generalizar: recordar siempre que, aungque existen unos criterios comu-
nes para la deteccidon y manejo del riesgo autolitico, el paciente puede actuar
de forma inesperada, por lo que debemos ser muy sensibles y especificos en
la deteccidn, para asi minimizar el riesgo suicida.

10.1.7.5. Ultimas reflexiones

Concluiremos que, aunque existe abundante literatura sobre estos aspectos en
el paciente oncoldgico, cada vez nos encontramos con mayor ideacién, disefio
y conducta suicida en otras patologias, especialmente en aquellas en que el
final y los tiempos son bastante precisos (por ejemplo, las neurodegenerativas,
del tipo esclerosis lateral amiotrofica), o en aquellas en que la calidad de vida
estd sospechosamente amenazada (por ejemplo, algunas enfermedades del
aparato respiratorio). En cualquier caso, ademas de la necesaria exploracion
a fondo de la vivencia y las preferencias del paciente, necesitaremos utilizar
estrategias de deliberacidon que integren adecuadamente la complejidad cli-
nica, el sistema de valores, el impacto emocional y la autonomia moral de los
pacientes. En ultimo término, nosotros, como clinicos, facilitaremos que sus
decisiones no sean tomadas por el dolor o la depresion, sino esencialmente por
los valores de la persona.
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10.2. Sintomas

Dolors Mateo Ortega

Introduccion

Una de las principales caracteristicas que definen, junto con otras, la situacién
de enfermedad terminal, segun la Guia de cuidados paliativos de la Sociedad
Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL), es la presencia de numerosos pro-
blemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes.!

Como no podia ser de otra forma, teniendo en cuenta la presencia de sin-
tomas multifactoriales y cambiantes, en un manual de intervencion psicoldgica
con personas en situacién de final de vida se contempla el abordaje de los
principales sintomas desde el drea de conocimiento de la psicologia.

Como pasaba en el capitulo anterior, en este ofrecemos una visién general
de la intervencidn, desde el campo de la atencidén psicoldgica, en aquellos sin-
tomas mas frecuentes y relevantes para este tipo de enfermos.

Sabemos que no todos los sintomas estdn reflejados en el texto, asi como
gue puede existir alguno importante que los lectores consideren que se debe-
ria haber incluido. Los editores hemos considerado priorizar en este manual
aquellas situaciones, sintomas y problemas mas relevantes y frecuentes en
la practica clinica habitual, evitando la elaboracion de un manual demasiado
extenso o poco practico.

A lo largo del capitulo, y en forma de protocolo, se han tratado los distintos
sintomas, para que puedan servir tanto de guia de actuacidon para los profesio-
nales mas noveles en su practica clinica, como de actualizacién general para
aquellos otros mas experimentados.

Con esta intencion, los protocolos se han estructurado a partir de la eviden-
cia cientifica sobre el tema abordado, pero también incorporando la experien-
cia clinica del profesional en cuestién.

Los protocolos se han clasificado, en su mayor parte, en los siguientes apar-
tados:

1. Descripcion del aspecto a tratar.
Revisidon de experiencia y evidencia relevante sobre el tema.
Objetivos terapéuticos especificos en la situacion tratada.

1. SECPAL (Sociedad Espaiola de Cuidados Paliativos). Guia de cuidados paliativos. [Acceso el
02/03/2013.] Disponible en: http:/www.secpal.com/guiacp/guiacp.pdf
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a)
b)

c)

. Abordaje terapéutico:

Premisas basicas.

Herramientas de evaluacion: instrumentos, preguntas clave, aspectos obser-
vacionales, etc.

Intervenciones recomendadas.

Breve cuadro resumen que pueda orientar rapidamente a los lectores sobre
los aspectos mas importantes.

También deberdn ser tenidos en cuenta algunos otros aspectos, como los
siguientes:

1.

a)

b)

c)

Tal y como menciona Watson,? la interaccién humana es claramente una
pieza crucial en la intervencidn psicoldgica con enfermos de cancer, vy, en
el caso que nos ocupa, también lo es para la intervencién con enfermos al
final de la vida.

Las aportaciones de los protocolos son indicaciones practicas y precisas
gue los terapeutas deben adaptar a cada enfermo, en funcién de:

El estado general del paciente en relacién con su enfermedad. En algunos
casos, las intervenciones deberdn ser cortas y frecuentes, segun la progre-
sion de la enfermedad, la fatiga, el dolor u otros sintomas que pueda presen-
tar el paciente.

La percepcion de gue se acaba el tiempo, lo que exige una visidn clara de
cuadl es la situacion prondstica para poder alcanzar los objetivos planteados
de forma realista.

La clave de flexibilidad y adaptacidn a las necesidades de intervenciéon psi-
coldgica del enfermo o de la familia.

A continuacion, profundizaremos en las propuestas de protocolos de interven-
cion especificos para los sintomas relevantes considerados en este apartado.

2. Adaptado de Watson, M.; Kissane, D. Handbook of Psychotherapy in Cancer Care. Wiley-

Blackwell, 2011.
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10.2.1. Dolor

Lori Thompson Hansen
10.2.1.1. Descripcion del tema

La International Association for the Study of Pain (IASP) define el dolor como
una sensacién o experiencia desagradable, sensorial y emocional que se asocia
a una lesion tisular verdadera o potencial.

El dolor es uno de los sintomas mas frecuentes en los pacientes en la fase
final de su vida. De los pacientes con cdncer, por ejemplo, hasta el 96 % estdn
afectados por el dolor.?

Ademas, el dolor representa un estresor importante que dificulta la capaci-
dad de afrontamiento y duplica la probabilidad de que los pacientes padezcan
una complicaciéon psiquiatrica durante la enfermedad.® La investigacion de la
psicologia del dolor indica que este estd asociado a reacciones emocionales de
ansiedad, depresion e ira ante la enfermedad,? e incluso a actos suicidas.®

El umbral del dolor, es decir, el limite a partir del cual se percibe la sensacidn
de dolor, varia tanto entre personas como debido a variables situacionales en
una misma persona. Algunos estados emocionales negativos y atribuciones del
significado del dolor disminuyen el umbral del dolor, aumentando su percep-
cion.

Dentro del contexto de los cuidados paliativos, se maneja el concepto de
dolor total® entendido como un dolor compuesto por elementos fisicos, psico-
|6gicos, sociales y espirituales, y, en consecuencia, susceptible de ser tratado
de forma multidimensional. De ahi que el tratamiento del dolor no sea exclusi-

1. Vervest, A. C.; Schimmel, G. H. «Taxonomy of pain of the IASP». Pain 1988;34(3):318-321.

2. Ministerio de Sanidad y Consumo. Guia de practica clinica sobre Cuidados Paliativos. Guias
de practica clinica en el SNS. Vitoria-Gasteiz: Servicio Central de Publicaciones del Gobierno
Vasco, 2008.

3. Breitbart, W.; Passik, S. D. «Psychiatric aspects of palliative care». En: Doyle, D.; Hanks, G. W.;
MacDonald, N. (ed.). Oxford Textbook of Palliative Care. Oxford: Oxford University Press, 1994,
p. 609.

4. Grau Abalo, J. A,; Chacdn Roger, M. «El dolor: aspectos psicolégicos». En: Die Trill, M.; Lépez
Imedio, E. (ed.). Aspectos psicolégicos en cuidados paliativos: la comunicacién con el enfermo
y familia. Madrid: ADES, 2000.

5. Breitbart, W. «Suicide risk and pain in cancer and AIDS patients». En: Chapman, C. R.; Foley,
K. M. (ed.). Current and emerging issues in cancer pain: research and practice. Nueva York:
Raven Press, 1993.

6. Saunders, C. Care of patients suffering from terminal illness at St. Joseph’s Hospice, Hackney.
London: Nursing Mirror, 1964, p. 7-10.
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vamente farmacoldgico, sino que se aborde en todos sus componentes e inter-
vengan todos los miembros del equipo.

10.2.1.2. Objetivos terapéuticos especificos

Contribuir a la eficacia del tratamiento farmacoldégico del dolor aplicando téc-
nicas psicoldégicas para aliviar el sintoma.

Tratar los aspectos emocionales del dolor que pueden ser tanto factores
causantes como consecuencias de la experiencia del mismo.

10.2.1.3. Premisa de |la atencion

El paciente que comunica tener dolor serd creido, entendiendo que puede estar
expresando un nivel de sufrimiento o dolor total.

El tratamiento del dolor es una tarea interdisciplinaria precedida, siempre,
por una buena valoracidn de las causas y factores relevantes que contribuyen
a la experiencia del dolor.

10.2.1.4. Abordaje terapéutico

Valoracién

Para detectar los aspectos cognitivos, emocionales, sociales y espirituales que
pueden estar influyendo en la experiencia del dolor, conviene combinar entre-
vistas semiestructuradas con la observacidon de conductas y circunstancias
gue puedan estar relacionadas (por ejemplo, si el dolor aumenta por la noche,
si ocurre cuando el paciente se queda solo, si va acompafado de signos de
ansiedad, etc.). Recomendamos el modelo de counselling para la comunicacion
con el paciente.” En la exploracién, pretendemos detectar posibles cognicio-
nes irracionales o emociones negativas que influyan en el umbral del dolor,
experiencias previas con el dolor que puedan generar miedo asociado a ese
sintoma, si existen factores de soledad o relaciones conflictivas, beneficios
secundarios como llamadas de atencidén, somatizacidon, asuntos pendientes o
angustia existencial que puedan contribuir al sufrimiento.

7. Arranz, P.; Barbero, J. J.; Barreto, P.; Bayés, R. Intervencion emocional en cuidados paliativos.
Modelo y protocolos. Barcelona: Ariel, 2003.
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A continuacion se presentan algunas preguntas Utiles para la valoracion del
dolor® (tabla 1):

Tabla 1. Preguntas para la valoraciéon del dolor

* ¢A qué atribuye su dolor? éQué cree que lo causa?
* ¢Hasta qué punto le preocupa?

* {Qué recuerdos le trae?

e ¢Qué piensa cuando siente dolor?

* {Qué siente?

e (¢Qué espera que le pase?

e ¢En qué momentos aparece el dolor?

e ¢Qué es lo que le ayudaria a aliviar en algo el dolor?
* ({Qué pensamientos positivos podria tener?

e (Qué tal duerme ultimamente?

Las fuentes de informacién para esta valoracidon seran el autoinforme del
paciente y la observacion clinica del psicélogo, ademas de la informacién pro-
porcionada por el resto del equipo y la familia. Se puede aplicar una escala
numérica verbal, visual analdgica o de rango verbal, o un termdémetro u otras
mediciones sencillas como parte de la valoracidén global del dolor.

Una buena valoracidén del dolor debe tener en cuenta aspectos de la perso-
nalidad y conductas de la persona que lo sufre. Por ejemplo, una persona con
tendencia a comportamientos histriéonicos puede usar el dolor o la queja para
obtener beneficios secundarios, mientras que un paciente identificado con el
rol de persona fuerte puede aguantar en exceso el dolor sin solicitar analgesia,
o puede infravalorar su intensidad ante el equipo médico. Una persona con baja
autoestima o preocupada por no molestar puede resistirse a tocar el timbre
en el hospital, con la consecuencia de que el retraso en la administraciéon de la
analgesia dificulte su eficacia. En estos casos, una modificacién de conductas,
combinada con informacién o instruccién sobre el dolor y su tratamiento, mejo-
rara el control de ese sintoma.

Conocer la historia del dolor nos proporcionard informacion sobre aspectos
cognitivos como pueden ser las expectativas de eficacia del tratamiento. Por
ejemplo, una persona que ha experimentado dolores intensos tratados sin éxito
anteriormente tendera a desconfiar de los resultados del tratamiento actual,
creando un efecto que podriamos denominar antiplacebo. Ademas, la expe-
riencia previa puede haber condicionado una reaccién de miedo al dolor que

8. Thompson, L. Aliviar el dolor. Material didactico no publicado. San Sebastian, 2009.

252 | Cap. 10. Situaciones clinicas psicosociales prevalentes. Intervencion psicologica



disminuye el umbral de su percepcién. En estos casos, una intervencién cogni-
tiva y relacional sera lo mas adecuado.

El psicélogo debe estar atento a signos de ansiedad, depresién u otras
manifestaciones de sufrimiento o malestar emocional que puedan requerir un
tratamiento psicofarmacolégico y psicoterapéutico adicional, lo cual, a su vez,
repercutird en el control del dolor.

Intervencién

Tras una buena valoracidon del dolor, y siempre asegurando un tratamiento
farmacoldgico proactivo, pueden implementarse varias técnicas psicoldgicas
con el objetivo de reducir el sintoma. Estados emocionales negativos como
la depresidn, la ansiedad y el miedo se asocian a una mayor percepcién del
dolor.? Por lo tanto, debemos identificar estas emociones, facilitar una buena
ventilacién emocional y trabajar un mejor manejo de estos sentimientos con
el paciente. Adicionalmente, podemos recomendar al médico del equipo que
inicie un tratamiento psicofarmacoldgico. En algunas ocasiones, el paciente ha
adquirido miedo al dolor por experiencias previas. En este caso, debemos iden-
tificarlo, explorar las creencias asociadas e intervenir para reducir ese miedo.
Medidas cognitivo-conductuales tales como técnicas de relajacién, atenciéon
plena (mindfulness),’® visualizacidn, autorregulacion, desensibilizacidn sisteméa-
tica, fomentar actividades con sentido y la distraccién pueden ayudar a aliviar
el dolor de leve a moderado. Debido a que el significado atribuido a un dolor
influye en el umbral del mismo (por ejemplo, si el paciente concluye que la
aparicion del dolor indica un empeoramiento de su enfermedad, el sufrimiento
producido por el dolor aumentard), puede estar indicada una intervencion de
reestructuracion cognitiva.

El trabajo de Seligman demostré que las medidas de cuidados que fomen-
tan la autonomia del paciente también influyen en el dolor, contrarrestando la
sensacion de indefension.” Por ello, el paciente debe tener un rol activo en su
tratamiento y sus cuidados —por ejemplo, son medidas terapéuticas asegurar
gue pueda opinar en las decisiones terapéuticas, que monitorice su dolor para
informar a los profesionales de la evolucion, que elija su menud cuando esté
ingresado o la hora del aseo, etc.—, con el fin de aumentar su percepcién de
autonomia y modificar el umbral del dolor. También serd util una psicoeduca-
cion que incluya el desarrollo de estrategias de afrontamiento. Por otra parte,
se ha demostrado que la hipnosis es util en la reduccién del dolor.”? Aun cuando

9. Breitbart, W,; Passik, S. D. «Psychological and psychiatric interventions in pain control». En:
Doyle, D.; Hanks, G. W.; MacDonald, N. (ed.). Oxford Textbook of Palliative Care. Oxford: Oxford
University Press, 1994, p. 244.

10. Vallejo, M. A. «Mindfulness». Papeles del Psicélogo 2006;27(002):92-99.

1. Seligman, M. Indefension. Madrid: Debate, 1983.

12. Spiegel, D.; Bloom, J. R. «Group therapy and hypnosis reduce metastatic breast carcinoma pain:
principles and applications». Med Clin North Am 1987;71:271-287.
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un profesional no domine la técnica de hipnosis, puede utilizar un lenguaje de
sugestién que potenciara la analgesia.

El fendmeno de la sugestion estd estrechamente ligado al efecto placebo,
gue, a su vez, se da dentro de un contexto relacional. Lo que implica esta afir-
macién es la importancia de la relacién terapéutica en el tratamiento del dolor.
Desarrollar una buena relacion de ayuda aumenta la influencia que el profesio-
nal ejerce en los aspectos psicoldgicos del dolor del paciente, reduciendo el
malestar emocional que contribuye a ese sintoma.

El nivel de insomnio que pueda presentar el paciente influird en el umbral del
dolor. Por lo tanto, podemos trabajar con pautas de higiene del suefio y técni-
cas de relajacion para complementar un tratamiento farmacoldgico y mejorar
el descanso.

La soledad es otro factor asociado al dolor. Puede ser apropiado trabajar
con la familia para asegurar un acompafnamiento adecuado u ofrecer un servi-
cio de voluntariado.

En la valoracién del dolor, en ocasiones se detecta que aumentan las deman-
das de analgesia por la noche. Este fendmeno puede ser debido a la soledad