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Introduccion
“Soy el intervalo entre dos notas que sélo con dificultad armonizan,
porque la de la muerte subir mas alto quisiera... pero ambas,
vibrando en la pausa oscura, se han reconciliado. Y el canto es hermoso.”

(Rainer Maria Rilke)

El presente Estudio de Caso se inscribe dentro del marco de la Especializacion en
Psicooncologia de la Universidad de Ciencias Sociales y Empresariales (UCES). EI mismo corresponde
al Trabajo Integrativo Final de la Especializacion, efectuado durante el presente afio, en el que se aborda
el concepto de las dimensiones del dolor (dolor total) en una paciente oncoldgica adulta que transita el
periodo final de su vida. Son considerados, para dicha tarea, diversos conceptos y problematicas de gran
importancia, como los cuidados paliativos; los principios de la bioética; las caracteristicas del abordaje
psicoterapéutico con estos pacientes; se analiza como el cuerpo se encuentra conectado y se
retroalimenta con la mente; también se describen los estados de ansiedad, angustia y depresion; la
neuromatriz nociceptiva y su vinculacion con la percepcion del dolor; y la topografia cerebral de dicha
percepcion. Por otra parte, se desarrollan los conceptos de voluntad anticipada; disnea terminal; y

sedacion paliativa.

El caso clinico que se describe es el de Adriana, de 58 afios, quien es diagnosticada de cancer de
cavum, que concurre al servicio de Cuidados Paliativos del Instituto de Oncologia Angel H. Roffo
(IOAHR) derivada por el servicio de Cabeza y Cuello. EI motivo de la interconsulta es el dolor no
controlado. En dicha oportunidad, los médicos paliativistas, al verla tan angustiada, solicitan consulta
con el psicologo del servicio. Finalmente, y luego de varios encuentros psicoterapéuticos, Adriana
manifiesta no temer a la muerte, a pesar que si teme padecer dolor fisico, situacion que, posteriormente,
la lleva a expresar su voluntad anticipada con el propoésito de manifestar su decision respecto a las

practicas medicas que admitira que se realicen.

Sobre este ultimo punto es oportuno plantear una inquietud acerca del criterio de los

profesionales especialistas respecto a decidir tratamientos de indole curativa y/o paliativa, y los



resultados obtenidos, por lo cual, en las conclusiones generales, se expone una reflexion sobre este tema.
También se plantea el interrogante referido a si existen otras formas de perjudicar a un paciente, incluso

cuando se trata de evitar el encarnizamiento terapéutico.

Con respecto a la ausencia de temor a la muerte, referida por Adriana, puede aclararse que tiene
diversas aristas, una de las cuales es la muerte en si misma; aunque también existen otras, impulsadas
por defensas tales como el desplazamiento que hace que tema a otras cosas, directamente vinculadas
con la muerte o la negacion. Otro ejemplo, quizas el mas mencionado como causa de temor en los
pacientes, es el temor al dolor en el cuerpo, al dolor fisico. A propdsito, la Dra. Baines, asesora médica
del Hospice St Christopher, asegura que respecto a los dolores fisicos referidos por los pacientes es
poco probable que sean de indole fisica, de manera exclusiva. Incluso agrega que las preocupaciones
emocionales y sociales tienen un impacto en la percepcion del dolor en el cuerpo. Y dicha conexion es
tan profunda, que el no poder aliviar el sintoma puede conducir a sufrir ansiedad y/o depresion, las

cuales empeoran la sensacién de dolor fisico, generando asi, un circulo vicioso (Cuello, 2015).

Luego de lo expuesto surge la siguiente pregunta, ¢resulta importante el acompafiamiento de un

psicooncologo a un paciente que transita el final de su vida?

Tal como lo explica la Lic. Cuello (2015) en sus clases, son muy importantes las reacciones
emocionales de los pacientes, muchas de ellas causadas por alteraciones en la imagen corporal, producto
de la enfermedad y de los tratamientos realizados, asi como también por la incapacidad funcional de la
zona del cuerpo afectada. Por ejemplo, cuando se trata de un tumor de cabeza y cuello, dicha
disfuncionalidad en la boca puede entorpecer actividades que solian ser sencillas, pero que en este
momento se vuelven complicadas y perjudiciales para el paciente como, por ejemplo, la dificultad para
comer o hablar, que también puede generarle problemas en la comunicacion con otras personas. Como
consecuencia se dan interacciones sociales confusas y frustrantes que van desgastando al paciente,

paulatinamente, restringiendo su predisposicion a la socializacion.

Otra inquietud que surge es la posibilidad de que la dindmica de atencion de los pacientes
oncoldgicos en las instituciones de salud, en determinadas situaciones, pueda resultar iatrogénica. Puede
pensarse como ejemplo de esto, cuando los médicos especialistas (por ejemplo, oncélogos) ofrecen
ciertos tratamientos descriptos en los protocolos oncoldgicos como validos y de indole paliativa, aunque

en muchos casos queda en evidencia que estos tratamientos con objetivo paliativo no solo no alcanzan



su objetivo, sino que pueden producir, incluso, mas sintomas a corto plazo. ¢Situaciones como ésta
pueden tener algin impacto en la atencién y basqueda de la mejor calidad de vida posible para estos
pacientes? En la conclusion, donde se retoma el tema, adquiere mas sentido la existencia de este

parrafo.

A continuacion, se desarrollan los capitulos que integran el estudio. El primer capitulo
corresponde al Marco Teorico, en el que se describen los conceptos de final de vida, cuidados paliativos,
y el concepto de dolor total con sus componentes y formas, poniendo de manifiesto las dimensiones del
dolor en la clinica. Alli también se teoriza sobre el rol del psicooncélogo con los pacientes que transitan
su final de vida. En el segundo capitulo se exponen los Aspectos Metodoldgicos del trabajo. A
continuacion, se presenta el Caso Adriana, sobre el cual se realiza la Descripcién y Andlisis. Por ultimo,
el trabajo finaliza con las Conclusiones Generales, en las que se sintetizan distintos aportes, a nivel
tedrico y préactico, asi como también se reflexiona sobre factores importantes, para luego exponer las

Referencias Bibliograficas.



CAPITULO 1: MARCO TEORICO

1.1 La Enfermedad Oncologica. Definicion y Consideraciones Generales

Considerando la informacion que brinda el Instituto Nacional del Cancer [INC] (s.f.), el cancer
es un término que se emplea para enfermedades en las que células anormales se dividen sin control y
pueden invadir otros tejidos. Las células cancerosas pueden diseminarse a otras partes del cuerpo por el

sistema sanguineo y por el sistema linfatico.

El cancer no es s6lo una enfermedad sino muchas enfermedades. Hay méas de cien diferentes

tipos de cancer. La mayoria toman el nombre del 6rgano o de las células en donde se originan.

Todos los tipos cancer tienen su inicio en las células, unidades basicas de vida del cuerpo. Para
entender lo que es esta enfermedad, ayuda saber lo que sucede cuando las células normales se hacen
cancerosas. En primer término, hay que sefialar que el cuerpo estd formado de muchos tipos de células,
que crecen y se dividen en una forma controlada para producir méas, segun las que sean necesarias para
mantener sano el cuerpo. Luego, cuando las células envejecen o se dafian, mueren, y son reemplazadas

por células nuevas.

Sin embargo, algunas veces este proceso ordenado se descontrola. En estos casos el material
genético (ADN) de una célula puede dafiarse o alterarse, lo cual produce mutaciones (cambios) que
afectan su crecimiento y la division normal. Cuando esto sucede, las células no mueren cuando debieran
morir y células nuevas se forman cuando el cuerpo no las necesita. Finalmente, las células sobrantes

forman una masa de tejido, que es lo que se conoce con el nhombre de tumor.
No todos los tumores son cancerosos; puede haber tumores benignos y tumores malignos:

. Los tumores benignos (no cancerosos): pueden extirparse y, en la mayoria de los casos, no

vuelven a aparecer. Las células de estos tumores no se diseminan a otras partes del cuerpo.

. Los tumores malignos (cancerosos): las células en los tumores malignos tienen anomalias y se
dividen sin control y sin orden, pudiendo invadir y destruir tejido sano a su alrededor. Ademas, estas

celulas pueden desprenderse de un tumor maligno y entrar al torrente sanguineo o al sistema linfatico.

Al moverse por estas vias, el cancer puede diseminarse desde el sitio primario (sitio original) para

formar nuevos tumores en otros drganos. Cuando el cancer se disemina se llama metéstasis.



Algunos canceres no forman tumores sélidos. Por ejemplo, la leucemia es un cancer de la
médula dsea y de la sangre. El cancer puede tratarse con cirugia, radioterapia, quimioterapia, terapia
hormonal o terapia biologica. (http://bit.ly/2Iv3f7a)

1.2 Cancer de Cavum

La nasofaringe o Cavum es la porcion mas alta de la faringe (tubo hueco de unos 12 centimetros
de longitud que termina en la parte superior de la traquea y el eséfago). Situada por detras de las fosas
nasales y por delante de la columna cervical superior; su limite superior es la base del craneo y su limite
inferior es el velo del paladar o paladar blando. En esta zona drenan las trompas de Eustaquio, que son
los conductos que comunican el oido con la faringe. La funcion de estos conductos es la correcta
ventilacion de los oidos. Las funciones de la nasofaringe son fundamentalmente la participacion en la

fonacion, la respiracion y ventilacion del oido medio. (https://bit.ly/2M7wurY)

En cuanto a los factores de riesgo, a diferencia de otros canceres de células escamosas de la
cabeza y del cuello, no parece que el cancer de nasofaringe se vincule con el consumo excesivo de
tabaco o ingesta moderada de alcohol (no méas de 15 bebidas a la semana). Los factores que se piensa

que predisponen a este tumor son los siguientes:
-Ascendencia china (o asiatica).
-Exposicién al virus de Epstein-Barr (VEB).
-Factores desconocidos que resultan en conglomerados familiares muy poco comunes.

-Ingesta excesiva de alcohol.

Los sintomas y signos cuando se presenta el cancer incluyen los siguientes:

Ganglios linfaticos indoloros y agrandados en el cuello (presentes en cerca de 75 % de los pacientes y, a

menudo, bilaterales y posteriores).

Obstruccioén nasal.

Epistaxis.
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Disminucién de la audicién.

Acufenos. -Otitis media recidivante.

Disfuncidn de los nervios craneales (por lo general, 11-VI o IX-XI]I).

Garganta dolorida.

Cefalea.

En el paciente que presenta solo adenopatia cervical, el hallazgo de material genémico del VEB
en el tejido después de la amplificacién del ADN con la reaccion en cadena de la polimerasa, provee
pruebas fehacientes de tumor nasofaringeo primario, por lo cual se debe conducir una blsqueda

concertada en esa area.

Con respecto al diagnostico, se arriba mediante biopsia de la masa nasofaringea. Las pruebas

diagndsticas incluyen las siguientes:

Examen visual cuidadoso (examen endoscdpico con fibra dptica o examen bajo anestesia [EBA])

Documentacion del tamafio y ubicacién del tumor y de los ganglios linfaticos del cuello.

Evaluacién del funcionamiento de los nervios craneales incluyendo una evaluacion neurooftalmologica

y evaluacién auditiva.

Exploracion por tomografia computarizada (TC) o exploracion mediante tomografia por emision de
positrones (TEP)-TC.

Imagenologia por resonancia magnética (IRM) para evaluar la invasién a la base del craneo.

Hemograma. - Pruebas bioguimicas. -Valores cuantitativos del VEB.

En cuanto al pronostico, los factores principales que tienen un efecto negativo en el resultado del

tratamiento, incluyen los siguientes:



-Tamafo grande del tumor.

- Un tumor en estadio mas alto (T)

-Presencia de ganglios afectados en el cuello.

Otros factores vinculados con la disminucion de la supervivencia que han estado presentes en

algunos estudios, pero no en todos, son los siguientes:

-Edad.

-Grado | de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS).

-Intervalo largo entre la biopsia y el comienzo de la radioterapia.

-Disminucion del funcionamiento inmunitario en el momento del diagndstico.

-Escision incompleta de los ganglios afectados en el cuello.

-Embarazo durante el tratamiento.

-Recaida locorregional.

-Ciertas configuraciones de valor cuantitativo de anticuerpos contra el VEB.

Los canceres pequefios de nasofaringe son altamente curables mediante radioterapia y los pacientes han

exhibido tasas de supervivencia entre un 80 a 90 %.

Las lesiones moderadamente avanzadas sin prueba clinica de diseminacion hasta los ganglios
linfaticos cervicales son a menudo curables y los pacientes con estas lesiones han mostrado tasas de

supervivencia entre un 50 a 70 %. EIl seguimiento de los pacientes incluye las siguientes pruebas:

. Examen periodico de rutina del sitio original del tumor y el cuello.

" Exploracion por TC, TEP-TC, IRM



" Analisis de sangre.

" Valoracion cuantitativa del VEB.

. Vigilancia del funcionamiento de la tiroides y la hipofisis

. Higiene dental y oral.

" Ejercicios de la mandibula para evitar el trismo.

" Evaluacién del funcionamiento de los nervios craneales, especialmente la relacionada con la

vision y la audicion.
" Evaluacién de las quejas sistematicas para identificar metastasis a distancia.

Aunque la mayoria de las recaidas se presentan dentro de los 5 afios, a partir del diagnostico, la
recaida puede verse a intervalos mas largos. La incidencia de segundos canceres primarios es menor que

después del tratamiento de los tumores en otros lugares de la cabeza y el cuello. (http://bit.ly/2Iv3f7a)

1.3 Final de Vida y Cuidados Paliativos

Si bien no hay una unica definicion de final de vida que sea universalmente aceptada como la
oficial, una de las que mas consenso ha recibido es la que cumple con los criterios de:

1) Presencia de enfermedad avanzada, progresiva e incurable (con diagnostico confirmatorio de la
enfermedad);

2) Falta de respuesta razonable al tratamiento especifico.

3) Presencia de multiples sintomas, multifactoriales y cambiantes.

4) Gran impacto en el paciente, la familia y el equipo terapéutico.

5) Prondstico de vida inferior a seis meses (+/- tres meses (Liafo. s.f., p.2).

En relacion a los Cuidados Paliativos, la Organizacion Mundial de la Salud [OMS] (s.f.) los define
como el cuidado total, activo y continuado de los pacientes y sus familias por un equipo
interdisciplinario (compuesto por médicos, psicologos, trabajadores sociales, enfermeras, entre otros)
cuando la expectativa médica no es la curacion. El control del dolor y de otros sintomas y de problemas

psicoldgicos, sociales y espirituales, es el objetivo primordial. Méas adelante, la OMS (s.f.) agrega a
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dicha definicidn, que se trata de un enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se
enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida (EAV), a traves de la
prevencion y alivio del sufrimiento, por medio de la identificacion temprana, el tratamiento del dolor y
otros problemas fisicos, psicoldgicos, espirituales y sociales. (https://bit.ly/2EYFzMY)

Por su parte, el Dr. Liafio (s.f.) agrega que los cuidados paliativos, lejos de pretender alargar o
acortar el tiempo de vida de cada paciente, bregan por el acompafiamiento en cada etapa, ocupandose de
los sintomas desde una perspectiva de abordaje de las cuatro dimensiones del dolor (dolor total) con el
objetivo de brindar al paciente la posibilidad de transitar el tiempo que dure la enfermedad, y hasta su
muerte, con la mejor calidad de vida posible. El propdsito es lograr una muerte digna del paciente y un
acompafiamiento no traumatico por parte de los familiares, quienes una vez ocurrido el ébito, pueden
recibir un seguimiento psicolégico del proceso de duelo, a cargo del mismo equipo tratante que ya los

conoce desde que el paciente ha ingresado al servicio. (p.1)

1.4 Concepto de Dolor Total

Antes de referir a las distintas dimensiones del dolor es importante conceptualizar lo que se entiende
por dolor. Segiin Gémez Sancho (1999): “El dolor no es un codigo simple, estatico, universal, de
impulsos nerviosos, sino una experiencia que continda cambiando mientras atraviesa las complicadas

zonas de interpretacion que llamamos cultura, historia y conciencia individual™. (p.513)

Por su parte, la Sociedad Internacional para el Estudio del Dolor [IASP] (1994) lo define como: “una
sensacion no placentera y experiencia emocional asociada con actual o potencial dano... el dolor es

siempre subjetivo”. (p.210)

Ahora bien, en tanto el propdsito de este trabajo es articular la experiencia del dolor en un caso
clinico es importante dar cuenta de su caracter multidimensional. En relacion a este tema Vidal y Benito
(2012) describe los factores relacionados a la experiencia dolorosa e identifica aspectos que lo

condicionan:

Implica aspectos psicoldgicos asociados a lo somatico, corporales, por lo tanto, la percepcion
dolorosa no sélo depende de la importancia de la lesion real o potencial, sino también tiene que ver con

las caracteristicas de la personalidad del sujeto que la padece y su historia de vida, que determinan el
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significado que la enfermedad y el dolor tienen para él. También influyen sus valores, creencias y su

estado emocional. (p.54).

El concepto referido a que mente y cuerpo (soma) son una unidad en la percepcién y respuesta al
dolor es también apoyado por investigaciones de las ciencias neuroanatomicas. Asi es que Melzak
(1990) formula la hipdtesis de una neuromatriz que trabaja en diferentes niveles de la somatotopia del
SNC para captar y responder a los estimulos nociceptivos (dolorosos). Cuando se comprende que la
informacion de dolor llega a las estructuras del SNC que intervienen en el proceso cognitivo, afectivo y
neuro-inmuno-endacrino, resulta sencillo comprender que se aborde al dolor desde un enfoque bio-
psico-social.  Esto  tiene relacion  directa con el desarrollo del concepto de
Psiconeuroinmunendocrinologia (PINE) en medicina. Entonces, en el cerebro se activan las mismas
zonas ante un dolor nociceptivo (fisico) y un dolor emocional. Por ende, se puede considerar que para el
cerebro, el sufrimiento y el dolor son experiencias de la actividad de las mismas areas topogréficas, lo
que permite pensar gque se trata de distintos matices de una misma respuesta. (Krikorian, John y Vélez,
2008, p.246 y p. 248)

Por consiguiente, es primordial considerar los diversos aspectos o dimensiones del dolor, si se tiene
la vocacidn genuina de aliviar el padecer del paciente oncoldgico, especialmente en cuidados paliativos,
situacion en la que, en general, los pacientes ya han transitado por algln tipo de tratamiento (cirugia,
quimioterapia o radioterapia) que implica una agresién significativa tanto para el cuerpo como para la
psique del sujeto. Es mas, puede suceder que los cuidados paliativos sean la Gnica indicacion disponible
para el paciente debido al grado de avance de la enfermedad o por falta de respuesta a los tratamientos

previamente realizados.

Por otra parte, la Lic. Cuello (2015) menciona las conductas de dolor como el conjunto de
comportamientos que tienen como elemento comun ser significativos o ser interpretados como tales por
los miembros del entorno del paciente. Fordyce (s.f.) menciona categorias de conducta, tales como: 1)
No verbales (suspiros, llantos, adopcidn de posturas compensatorias); 2) Verbales: descripciones de la
intensidad y localizacion; 3) Peticiones de ayuda (farmacos, masajes, demanda de atencion medica); 4)
Limitacion funcional (reposo, interrupcion de actividad). (p.3)

Habiendo afirmado que uno de los pilares de los cuidados paliativos en la busqueda del alivio de los

sintomas y el sufrimiento es la consideracion del concepto de Dolor Total, es oportuno mencionar a
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Cicely Saunders quien utiliza el término, dolor total, para explicar que cuando el dolor no es aliviado es
capaz de convertirse en el centro de la vida de una persona. Es decir, que se trata de un dolor que va méas
alla de lo fisico. Constructo que estd conformado por componentes fisicos, emocionales, sociales y

espirituales.

Es por todo lo expuesto hasta aqui que se puede determinar que el concepto de Dolor Total constituye
un punto de interseccién entre las definiciones actuales de dolor y de neuromatriz nociceptiva. Es decir,
hay un correlato cientifico que avala el concepto de la unidn de las dimensiones del dolor y el cuerpo
fisico, haciendo que el concepto de dolor total no se apoye exclusivamente en la observacion empirica

de los pacientes y familiares, ni en los postulados tedricos.

Las cuatro dimensiones o aspectos del dolor que se han mencionado hasta el momento, se detallan a

continuacion.

1.5 Aspecto Fisico del Dolor

Segun Bejarano (1999) el dolor es tal vez el sintoma mas angustioso que pueda presentar un paciente
con enfermedad neoplésica, puesto que no es posible tener calidad de vida ante su presencia. Su
significado va mucho maés alla del sufrimiento organico, pues arrasa los mecanismos de adaptacion

psicoldgica y con la esperanza de disfrutar la vida que queda por delante.

La definicion de dolor mas ampliamente aceptada, es sin lugar a dudas la provista por la IASP (1994)
que lo define como: “Una experiencia sensorial y emocional desagradable asociada con una lesion

presente o potencial o descrita en términos de la misma”. (http://bit.ly/2ktmg9R )

De acuerdo con la Lic. Cuello (2015) cuando un paciente presenta un dolor intenso es muy dificil
vincularse desde lo emocional, pues sus energias estan puestas en la zona en la que se percibe el dolor y
en tratar de aliviarlo, aunque de manera infructuosa. Este tipo de dolor no admite espera ni retrasos,
como otros sintomas menos agresivos. Ademas, altera los intercambios del paciente con su entorno.
Todo esta atravesado por el dolor que siente en ese momento. El paciente que estd muy dolorido tiene
pocas energias para conversar y dar lugar a otras preocupaciones, lo urgente es aliviar el sintoma. Por
este motivo es importante no dejar el abordaje emocional del paciente para despues, pues como se vera
mas adelante, al estar todo relacionado, el mejor tratamiento del dolor es el que no deja ninguna de las
cuatro dimensiones por abordar. (p.1)
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Para el tratamiento farmacologico del dolor oncolégico se utiliza la escalera analgésica propuesta por
la OMS, en 1986, que actualmente continda vigente. La misma consiste en tres escalones de analgesia.
El primer escalon corresponde al dolor leve, y se trata de analgésicos que tienen un techo terapéutico, a
partir del cual, por méas que se aumente la dosis no se produce mayor alivio del dolor. Aqui se incluyen
antiinflamatorios no esteroideos (AINES), aspirina, ibuprofenos y paracetamol; sumados a

medicamentos coadyuvantes. (Aula enfermeria, s.f.; Espejo Arias, 2003).

El segundo escaldon corresponde al dolor moderado. Incluye opioides débiles, no opioides y
coadyuvantes. Se mantienen los medicamentos del primer escalén, pues cada uno actla sobre distintas
zonas del sistema nervioso. Los opioides afectan el sistema nervioso central y los no opioides el sistema
nervioso periférico. Al igual que en el caso anterior tienen un limite o techo analgésico. Los analgésicos

utilizados son tramadol, codeina, hidrocodona, buprenorfina, etc.

El tercer escalon corresponde al dolor grave e incluye opioides fuertes, no opioides y coadyuvantes.
Se recomienda no combinar los opioides débiles con los fuertes debido a que estos ultimos no tienen
techo analgésico. Se administran por via oral, por via transdérmica o subcutanea, segun la condicion del

paciente. Los analgésicos mas utilizados son morfina, metadona, fentanilo, etc.

Con respecto a los farmacos coadyuvantes su administracion esta autorizada en todos los escalones
de la escalera. Ellos mejoran la respuesta analgésica, son especialmente Utiles para el dolor neuropatico,
y necesarios para mitigar o eliminar los efectos secundarios de otros medicamentos. Ejemplos de
farmacos coadyuvantes son los antidepresivos, anticonvulsivantes o antiepilépticos, neurolépticos,
ansiolitico, corticoesteroides, relajantes musculares, antieméticos, relajantes musculares y anestésicos
locales. (Sauri, 2014, p.4)

Los oncélogos pueden indicar tratamiento de radioterapia con fines paliativos, es decir, con fines no
curativos, para aliviar la intensidad de los sintomas producidos por la progresion de la enfermedad,
cuando lo consideran pertinente. Por cierto, este tratamiento suscita temores de diversos tipos, seguin
cada paciente. En algunas oportunidades el temor se manifiesta con relacion a la aparatologia utilizada;
otras veces los pacientes expresan ansiedad cuando hablan de temor a sentir claustrofobia, temor por los
efectos negativos que pueda sufrir al exponerse a radiacion, temor al aislamiento, ansiedad anticipatoria,

vomitos, etc. En todos los casos, el psicooncologo debe realizar intervenciones psicoeducativas
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orientadas a la disminucion de la ansiedad, y preparar al paciente y a sus acompafiantes para el
tratamiento. (Cuello, 2015, p.28-31)

Un sintoma presente y de importancia para el caso que se describe y analiza, es el de la disnea. Segun
el Dr. Liafio (s.f.) la disnea es una sensacion subjetiva de dificultad para respirar, no necesariamente
relacionada con el esfuerzo, y que obliga al enfermo a aumentar la ventilacion o a reducir su actividad.
Aungue es una sensacion subjetiva, sus efectos se pueden objetivar en los pacientes con dificultades
para hablar (palabras entrecortadas) y en la utilizacion de los musculos accesorios. Existe también la
disnea terminal y el pénico, se trata de un cuadro caracterizado por disnea intensa que aparece en
algunas pacientes, horas antes de la muerte. El tratamiento indicado es la sedacion paliativa, que
consiste en administrar morfina y midazolam en las dosis adecuadas para bajar el umbral de conciencia
del paciente y la percepcion del ahogo, con el objetivo de aliviar el sintoma que puede llevar al paciente
a la muerte. Es importante aclarar que la sedacion paliativa no tiene la intencion de adelantar ni de
retrasar el tiempo que el paciente pueda vivir, por el contrario, se administra exclusivamente para aliviar

el sufrimiento que generan los sintomas. (p. 17-189)

Por cierto, la disnea es un ejemplo de dolor total, pues es un sintoma que afecta todas las esferas:
fisica (no respira, se ahoga); psicoldgica (miedo a morir, desesperacion); social (condiciona salidas y
encuentros por miedo a que aparezca el sintoma); espiritual (¢me moriré ahogado de esta forma

traumatica?)

Finalmente, también existe el abordaje no farmacoldgico del dolor que incluye técnicas de
meditacion, relajacion, visualizacién, respiracion, yoga, masajes, acupuntura y reflexologia, quizas
apuntando a un tratamiento mas humanizado, no tan tecnificado, que pueda integrarse al tratamiento

convencional, y tendiente a considerar otros aspectos del constructo dolor total.
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1.6 Aspecto Psicolégico del Dolor

Para hablar del impacto emocional de la enfermedad es importante definir lo que se considera como

“persona”, para luego profundizar en aspectos mas concretos.

El yo se construye alrededor de un cuerpo, un temperamento, una educacion emocional, un estilo de
afrontar las dificultades, una historia, una cultura, una familia, experiencias, una red de relaciones
sociales, y también una vida interior, suefios, valores, creencias, aspiraciones, recuerdos y miedos que
hacen de cada uno, un ser Gnico. (Cassell, 2004, p.36-41). En esta misa linea se puede pensar a una
persona como: “un individuo humano corpéreo, determinado, pensante, sensible, emocional, reflexivo,
relacional y actuante. La persona enferma piensa, pero su funcién cognitiva esté afectada y su centro se

ha reducido a su propia persona y poco méas”. (Cassell, 2009, p.38).

De acuerdo al Dr. Liafio (s.f.) la mayoria de las personas comparten temores de caracter universal
que se ponen de manifiesto, explicita o implicitamente, cuando existe la certeza de la muerte proxima.
Entre estos temores se encuentran: el temor a la muerte; el temor al sufrimiento psiquico y fisico; el
temor a lo desconocido; el temor a la discapacidad o mutilacion fisica; el temor a la soledad y el
abandono; el temor a la regresion (dependencia); el temor a la pérdida de la imagen corporal y el temor
a la pérdida de la identidad. (p.3)

El paciente que recibe un diagnéstico oncoldgico, que debe enfrentar una cirugia o un tratamiento,
como quimioterapia o radioterapia, €s un ser humano que tiene una personalidad previa, una forma mas
0 menos estable de afrontar las dificultades en la vida, y que también tiene una historia. Por
consiguiente, se trata de un paciente que atraviesa una situacion traumatica, la cual actia como un

estresor importante.

En terminos de tomar en consideracion lo que implica la dimension psicoldgica, en estos pacientes,
es oportuno mencionar a Cassell (1982) que describe al sufrimiento como, “un malestar generalizado
por la amenaza inminente, percibida o actual, a la integridad o continuidad existencial de la persona”.
Para que esta situacion pueda configurarse de esta forma se deben considerar algunas caracteristicas
propias del ser humano, tales como: 1) la conciencia de si mismo como una totalidad que recibe
estimulos que la afectan; 2) un sentido de futuro y de pasado, en tanto que el sufrimiento afecta a quien

uno es en el presente, respecto de lo que uno era en el pasado o respecto de lo que sera en el futuro; 3)
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una identidad personal que ve amenazada su continuidad existencial y la preocupacion por la

conservacion de dicha identidad. (Krikorian, John y Vélez, 2008, p. 247).

Acerca del concepto de sufrimiento, Cassell (2009) describe sus caracteristicas. El sufrimiento es
personal y ademas le ocurre a las personas, pero no al cuerpo. Es la mente la que da el sentido a lo que
le sucede al cuerpo. También debe considerarse que el sufrimiento se vive de manera subjetiva e
individual, por lo cual, indagar las causas del malestar animico resulta importante, ya que lo que a
algunas personas les causa sufrimiento, a otras no. El sufrimiento también implica un conflicto con uno
mismo, pues ante los obstaculos que impone la enfermedad y tratamientos, para realizar las actividades
habituales, los pacientes suelen tener pensamientos y conductas contradictorias, como por ejemplo,
ceder ante el dolor o sintomas y postergar actividades, aunque en otro momento desean combatirlo en la
busqueda de la supervivencia. Entre estas posturas puede oscilar un paciente oncoldgico, y esto es causa
de malestar emocional. Cuando sobreviene el sufrimiento los objetivos del paciente se centran en
entender su origen, en las causas y en su alivio. Lo expuesto evidencia que el sufrimiento es siempre
solitario, por la pérdida de un objetivo fundamental y porque el sufrimiento siempre tiene su origen
dentro de la persona. (Cassell, 2009, p.36-37)

Otra cuestion importante a considerar es que cuando el estrés provocado por el diagnostico y los
tratamientos es severo y prolongado, y la forma de afrontamiento es inadecuada, aqui, el miedo y la
tristeza pueden transformarse en respuestas de ansiedad y depresion. (Gémez Sancho, 1999).

Respecto a la ansiedad el Dr. Liafio (s.f.) explica que es la tensién o el malestar que surge de la
anticipacion de un peligro y se caracteriza por una sensacion desagradable de soledad, desamparo,
miedo e impotencia, a un mundo potencialmente hostil. La ansiedad y la depresidn estan frecuentemente
asociadas y son reajustes vinculados a la enfermedad terminal. Menciona también que la mayoria de los
pacientes responden muy bien con medidas de escucha y soporte, lo cual favorece que encuentren
nuevos caminos en sus vidas y se puedan plantear plantear objetivos realizables a corto o mediano
plazo, acorde a sus expectativas de vida.

Respecto al tratamiento farmacologico, advierte que, de ser necesario, implica la utilizacion de
antidepresivos y benzodiacepinas de acuerdo a cada caso en particular. Y, finalmente, también sugiere la
implementacién de técnicas de relajacion, (masajes, visualizacion, respiracion) asi como entrevistas
familiares para facilitar el didlogo intrafamiliar con el propésito de plantear cuestiones que suelen ser
causa de ansiedad y angustia. (p. 3y 24)
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Y en el caso particular de pacientes con tumores de cabeza y cuello, tanto la incapacidad para hablar
como las dificultades para adaptarse a la disfuncién, las dificultades al tragar, o la apariencia, son causas

del aumento de malestar animico. (Cuello, 2015, p. 21).

Dentro de los diversos tipos de ansiedad mas frecuentes en los pacientes oncoldgicos, que menciona

Vidal y Benito (2012), interesa destacar los siguientes, en particular:

e Ansiedad relacionada con la enfermedad: dolor no controlado, causas metabolicas, tumores
secretantes de hormonas y sindromes paraneoplasicos.

e Ansiedad relacionada con los tratamientos: drogas productoras de ansiedad, procedimientos
invasivos, sindromes de abstinencia, nauseas y vomitos anticipatorios. Este tipo de ansiedad es
el que se manifiesta, por ejemplo, ante el inminente comienzo de un tratamiento de
quimioterapia y de radioterapia (p.187).

La ansiedad también se manifiesta en pacientes tabaquistas (en situacién de abstinencia) bajo la
forma de irritabilidad, inquietud o agitacion, alteraciones del suefio, cefaleas, alteraciones de la
concentracion, de la memoria y deseos de fumar. Se debe considerar la personalidad premérbida, que es
de gran importancia en la respuesta psicosocial de estos pacientes. Antes de enfermar de cancer las
personas tabaquistas suelen utilizar el cigarrillo para bajar su ansiedad; y es probable que continten
recurriendo a él, al momento de estar enfermo, y a pesar del malestar que les causa, asi como los
conflictos familiares que esto produce. (Cuello, 2015, p. 23-24).

Segun los autores consultados (Gomez Sancho, 2003; Vidal y Benito, 2012; Die Trill, 2004; Mucci,
2003; Pallium, 2013) se observa que en la clinica del paciente oncoldgico la ansiedad suele presentarse
como insomnio durante la noche, y ademas es un sintoma que puede afectar tanto la percepcion como el
umbral del dolor. Es asi que el paciente no deja de pensar en su enfermedad, en su temor a sentir dolor y
en su futuro incierto.

Con la depresion puede suceder algo similar, en cuanto a la manera de afrontar la situacion
estresante. Por esta razdn, es importante indagar durante la entrevista con el paciente cuales son sus
ideas sobre la enfermedad, sus temores y creencias, que hacen que su ansiedad se vuelva patoldgica y
empeore su calidad de vida, llevandolo a una situacion de distrés, dificilmente tolerable.

La depresion es otro de los factores a tener en cuenta dentro del aspecto psicolégico del dolor.

Algunos de los indicadores para su diagndstico son: pérdida del sentido de la vida, desesperanza,
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tristeza, apatia, desinterés, anhedonia, desamparo, autorreproches, hipocondria y rumiacion disforica.
(Pallium, 2012). Cabe agregar que si bien la ansiedad, la angustia y la depresién empeoran la
percepcion de dolor fisico: “el alivio del dolor mejora el cuadro depresivo, pero la actuacion sobre la
depresion por si sola, no modifica el cuadro doloroso que tiene raiz en el cuerpo”. Por cierto, el
tratamiento de ansiedad y del estado de animo debe realizarse y de inmediato, pudiendo ser necesaria la

combinacion de psicoterapia con el uso de psicofarmacos. (Cuello, 2015, p. 4)

Al evaluar la depresion en pacientes oncoldgicos también deben tenerse en cuenta los llamados
falsos positivos, es decir, sintomas somaticos que pueden ser causados por la propia enfermedad; por
ejemplo: la falta de apetito o anorexia, la pérdida de peso, la falta de concentracion, o también la

reduccion de la libido.

Por dltimo, es importante sefialar que cuando se habla de dolor también se debe considerar la
capacidad de afrontamiento (coping) que utiliza el paciente. Dicho concepto es definido por Lazarus &
Folkman, en 1964, como esfuerzos cognitivos y conductuales, constantemente cambiantes, para manejar
demandas internas y/o externas que exceden los recursos con los que la persona cuenta; esfuerzos que
implican el desarrollo de nuevas maniobras estratégicas con el fin de eliminar la ansiedad y la sensacion

de peligro.

Cuando el sujeto valora la situacion de enfermedad como una amenaza, y segin cOmo procese ese
input comparandola con sus recursos de afrontamiento, es un indicador del nivel de sufrimiento que

pueda llegar a padecer. (Krikorian, John y Vélez y 2008, p. 249)

Es decir, que para el tema que se viene desarrollando, se trata de recursos que emplea la persona ante
la situacion dolorosa, puestos en préctica a partir de la evaluacion cognitiva que elabora de ella.
Conceptos que se mencionan, pero no se abordan en detalle, pues exceden la tematica del presente

trabajo.

Con respecto a la interaccion entre las variables psicoldgicas y el dolor, la Lic. Cuello (2019) afirma
que los pacientes que no vinculan su dolor con su enfermedad de base, refieren tener una calidad de vida

mejor que la de los pacientes que relacionan el dolor con progresion de la enfermedad.
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1.7 Aspecto Social del Dolor

En palabras del Dr. Schavelzon (2004):“un paciente con cancer integra un grupo familiar y una
sociedad. Proviene de un entorno que lo estructuré6 como persona y como tal, tiene responsabilidades,
experiencias, referencias, opiniones, sentimientos y participa de prejuicios y mitos”. (p. 45)

Por su parte la Dra. Vidal y Benito (2012) explica que en la sociedad actual los pacientes oncoldgicos
que transitan su enfermedad, aislados o solos, tienden a presentar mas trastornos emocionales y
malestar. Y aclara que esto tiene que ver con la necesidad del enfermo de expresar lo que siente a sus

seres queridos, y también es una forma de encontrar comprension y amparo de su entorno inmediato.
(p.59).

En este mismo sentido Bloom (1982) formula lo siguiente: “los pacientes con apoyo familiar y/o

social, al sentirse mas amparados, suelen instrumentar estrategias de afrontamiento mas adecuadas”™.

Referirse al aspecto social del dolor también implica mencionar la situacién conocida como cerco (0
conspiracion) de silencio. Esta sucede cuando hay informacion importante referida a la situacion de
enfermedad que es bloqueada antes de llegar al paciente. Si bien suele tener como finalidad (desde la
perspectiva familiar) su proteccion, promueve el aislamiento y el sufrimiento en soledad de quien

padece la enfermedad.

En este sentido D’Urbano (2012) lo piensa como una interferencia en la comunicacién entre el
paciente y sus familiares en la que se oculta u omite informacion importante como el diagnéstico, y /o
especialmente, el pronostico de la enfermedad. Hay una especie de pacto implicito, sostenido por ambas
partes, en tanto se piensa que el explicitar dicha informacion puede atentar contra la esperanza de la
persona, en el contexto del afrontamiento de la enfermedad. Como se ha mencionado anteriormente, el
manejo de la informacion es un punto importante. Puede que se oculte parcialmente la informacion, por
ejemplo, cuando el paciente conoce su diagnostico pero no el prondstico; o puede que se oculte en su
totalidad, como el no saber ni el diagnéstico ni el pronéstico. Se considera adaptativo, cuando el
paciente no habla del tema, pregunta, lo niega, lo evita, o parece no querer saber. En principio, lo méas
frecuente es que sea una decision planteada por la familia y apoyada por los profesionales. Y es
desadaptativo cuando el paciente quiere saber y pregunta, pero su familia o el profesional no quieren

proporcionarle tal informacién (Sociedad Esparfiola de Cuidados Paliativos [SECPAL], 2006).
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¢ Y por qué motivos se produce el cerco de silencio? Para responder esto es necesario contemplar los

siguientes aspectos:

La comunicacion es dolorosa, dificil de manejar y no siempre se tienen las habilidades para poderla
abordar con el menor sufrimiento posible.

Los familiares sienten la necesidad de proteger al enfermo. Temen que se produzca mayor sufrimiento
que beneficio. Y ellos también necesitan protegerse, evitando, posponiendo las conversaciones dificiles.
Algunos profesionales tienen dificultades para comunicar malas noticias y hacerse cargo de las

emociones que se suscitan, eligiendo como interlocutor o depositario de la informacién, al familiar.

Distinguir entre las necesidades reales del paciente y las de sus familiares y allegados, es
fundamental para abordar el cerco de silencio.

Ahora bien, Faulkner (1992) reconoce que romper con este tipo de situaciones posibilita que los
involucrados puedan hablar y discutir diferentes aspectos de la realidad que estan viviendo, aunque
también advierte que, en la mayoria de los casos, sucede que tanto el paciente como su familia conocen

lo que sucede, s6lo que omiten expresarlo con la intencion de protegerse mutuamente.

Por cierto, en la clinica se observa que los pacientes sospechan e intuyen que las cosas no estan bien,
porque conocen a sus familiares, porque se dan cuenta que disimulan la tristeza y la preocupacion que
sienten, y ademas porque la enfermedad se expresa a través de su propio cuerpo como indicadores de

lenguaje no verbal.

De hecho, Sigmund Freud en la dolorosa travesia de su enfermedad sufre de una sensacion de
aislamiento y soledad, por los actos de sus seres queridos, empefiados en disimular la gravedad de su
enfermedad para que no se angustie, y porque, seguramente, no sabian qué actitud tomar. Incluso sus

médicos, inicialmente, evitan mencionar el hecho de que se trata de cancer.
Palabras de Sigmund Freud en una correspondencia:

No estoy bien. Mi enfermedad y las consecuencias del tratamiento han provocado este estado, aunque
ignoro en qué proporcion. La gente trata de inducir alrededor mio una atmosfera de optimismo
diciéndome que el carcinoma se estd reduciendo y que los sintomas de reaccién al tratamiento son
temporales. No les creo y no me gusta ser engafiado... Acogeria con los brazos abiertos cualquier

acontecimiento que acortara esta cruel transicion. (Kollbrunner, 2002, p.23).
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Entonces, ante esta situacion, ¢qué se debe hacer cuando ya se ha instalado el cerco de silencio?
Ciertamente no se debe intentar romperlo ni hablar con el paciente directamente, ya que los familiares
tomarian este proceder como una intromision, una falta de respeto hacia ellos, hacia su intimidad y

también hacia sus decisiones.
Por el contrario, D’Urbano (2012) propone como estrategia de abordaje:
A) ldentificar la situacidn de conspiracion (explorar y validar las razones de los familiares).
B) Indagar sobre el costo emocional de los familiares implicados.
C) Convenir una entrevista con los familiares, manteniendo la promesa de no transgredir el silencio.

D) Indagar el nivel de reconocimiento del paciente sobre la situacion y explorara su necesidad de saber

mas.
E) Solicitarle permiso para conversar sobre el tema con el o los familiares implicados.

F) Propiciar otras entrevistas de encuentro con las personas involucradas en el cerco de conspiracion

(paciente y familiares).

La Lic. Cuello (2015) sefala los pasos a seguir para realizar un abordaje correcto del cerco de
silencio. Al hablar con los familiares: Identificar lo que mas temen y hacerlo explicito (¢ Qué es lo que
mas les preocupa o temen si el paciente llegara a saber?). Hay que explorar las razones del cerco desde
una escucha activa: (preguntar y escuchar antes de hablar), brindar tranquilidad (Nuestra intencién es
ayudarles). Se debe anticipar las consecuencias del secretismo y evaluar el costo emocional para el
paciente. Para esto, se argumenta al familiar que la desinformacion puede ser contraproducente para el
enfermo en relacion a ayudarle en su proceso de adaptacion. (¢Como cree usted que se sentiria el
enfermo en el momento que perciba lo avanzado de su enfermedad y se sienta engafiado por todos?).
Sopesar las consecuencias emocionales del engafio para el familiar, en tanto el disimulo se consigue a
cambio de un elevado y agotador costo animico. También se pueden confrontar opiniones, siempre
desde un lugar de empatia (Si usted estuviera en su lugar, ¢qué cree que le ayudaria mas?). Proponer
un acuerdo (¢Qué le parece si escuchamos juntos al paciente y valoramos qué es lo que él necesita o

puede ayudarle mejor?). (p.51-52)
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Otro punto a tener en cuenta, en relacion al aspecto social del dolor, es la posibilidad de que ocurra
una claudicacion familiar. Generalmente sucede cuando la familia se ve superada por las tareas de
cuidado que hay que brindar al paciente. Como objetivos para apoyar a la familia Gomez Sancho (2003)

propone:

Prestar atencion al entorno familiar, identificar posibles problemas, darles pautas de cuidado, asi como
también escucharlos y brindarles contencién emocional. También propiciar el cuidado del cuidador
principal, mantenerlos informados del estado del paciente e identificar si existiera alguna patologia en
alguno de los miembros. (p.446).

Finalmente, sobre la prevencion de las crisis de claudicacion familiar en relacion al enfermo, sugiere:

Mantener un canal de comunicacion abierta y sincera con la familia y el paciente; ayudar a la adaptacion
a la nueva situacion y limites; dedicar el tiempo necesario a la familia, permitiéndole expresar sus

emociones; Y, sobre todo, un buen control de sintomas objetivos y subjetivos. (p.446).

La claudicacion familiar no necesariamente implica el abandono total del paciente, sino que puede
presentar diferentes grados y referirse a distintos aspectos de la relacion. Si Gnicamente se considera el
abandono total, la claudicacion es un fenbmeno poco comun; sin embargo, si se tienen en cuenta las

diferentes variantes, la frecuencia aumenta considerablemente.

La claudicacion familiar ocurre por diversos motivos, entre los cuales destacan la sensacion de
indefension ante la situacion amenazante, bloqueo emocional por carecer de recursos ante la situacion, o
por exceso de informacidn adversa sin tiempos adecuados para poder asimilarla; incluso los vinculos
emocionales pueden ser fragiles o ambivalentes. Cabe destacar que la claudicacién no tiene por qué
producirse en todos los miembros de la familia simultaneamente, siempre se puede explorar quiénes
estan en mejores condiciones para hacerse cargo de los cuidados en los distintos momentos del proceso
de enfermedad. Se debe evitar todo juicio de valor respecto de las acciones de la familia. En muchos
casos no se trata de que no quieran cuidar, realmente en la mayor parte de las ocasiones es que no

pueden hacerse cargo de la complejidad de la situacion o de sus propias condiciones.

Con respecto al abordaje de la situacion, en cuanto al paciente, debe proporcionarse confianza y
seguridad; es importante evaluar cudles son sus necesidades y preocupaciones, Yy en cuales es

importante que colabore la familia. También ayudarle a aceptar las limitaciones de la familia en los

23



cuidados, tanto logisticas como emocionales. En cuanto a la familia, se deben promover sistemas de
descanso de los cuidadores, potenciando la idea de que descansar permite mejores cuidados a la persona
que se quiere y evita que se produzca el abandono por agotamiento. Ayudar a entender el hecho de que
pedir ayuda a las personas que pueden y quieren proporcionarla es compatible con una actitud positiva
hacia el enfermo y no supone descuidar sus responsabilidades. Es importante dar informacion sobre la
utilidad de determinados actos de cuidado y de como llevarlos a cabo. No siempre se sabe qué es lo
mejor que puede hacerse por una persona a la que se quiere y se pretende no dafar (por ejemplo,
explicar que es positivo que el paciente pueda expresar sus preocupaciones, que pueda mostrar sus
sentimientos, etc.). También es de gran utilidad ejercer habilidades negociadoras con los familiares

cuando hay posiciones contrapuestas.

En sintesis, la experiencia del dolor esté inevitablemente ligada a lo social, aspecto en el que también
influyen la pérdida de roles y funciones sociales, laborales y familiares, que los pacientes con cancer

deben abandonar muchas veces desde el momento en que reciben el diagnostico.

1.8 Aspecto Espiritual del Dolor

Tal como lo formula Julias (2004) en Occidente la muerte no es aceptada como un hecho natural,
como parte del existir. Por el contrario, suele vivirse de manera traumatica y con sufrimiento, tanto para
la persona que esta enferma y sabe que pronto morird, como para los familiares y amigos que luego

deberéan realizar el duelo.

El mero hecho de recibir un diagnostico oncoldgico suele ser un disparador de preguntas vinculadas
al aspecto espiritual del sujeto. Por esta razén, al momento de abordar a un paciente resulta de gran

importancia considerar su dimension espiritual.

Buceta (2004) identifica ciertos aspectos existenciales a considerar tales como el hecho de tener que
aceptar el cambio del esquema corporal y la nueva identidad; el encontrar una forma nueva y distinta de
vincularse con su entorno afectivo; la elaboracién de un nuevo proyecto de vida, y la necesidad del

paciente de recibir apoyo espiritual y/o religioso.

Mufioz (2002) enumera como factores espirituales-existenciales que afectan al paciente, tanto en la
percepcion del dolor como en la calidad de vida, durante el transito de la enfermedad: angustia por la

muerte, angustia moral (culpa), soledad, miedo al dolor, desesperanza y angustia existencial (el sentido).

24



Y aqui es oportuna la siguiente afirmacion de Frankl (2008), cuando expresa que no hay nada en el
mundo que ayude més efectivamente a una persona a sobrevivir, ain en las peores condiciones, que

conocer el sentido de su vida.

En consonancia con Frankl (2008) se refuerza la idea del sentido de la enfermedad y la vida como un
factor positivo para el alivio del sufrimiento espiritual y emocional. Cuando ese sentido no se encuentra,
la enfermedad se percibe como una situacion de malestar, enojo e impotencia. Esta tarea de buscar el
sentido no es para nada sencilla. La religion, la filosofia y otras tematicas espirituales suelen ser de gran
ayuda para el alivio cuando estan bien enfocadas. Hay quienes encuentran este sentido y hay quienes no.
(Liafio, s.f., p.3)

Asimismo, Martinez-Romero Gandos (2015), desde la Logoterapia (Escuela creada por Viktor
Frankl), plantea que el psicoterapeuta puede ayudar al paciente a cruzar sus propios limites, ubicandose
por encima de la enfermedad y la postura fatalista, logrando alcanzar un sentido para su vida. De
acuerdo a la explicacion de este autor, el paciente debe superar una posicién derrotista y victimizante en

la que sufre pasivamente por algo carente de significado, sin causa o sin ser merecido.

Sin perjuicio de lo recién expresado es importante destacar que cada paciente llega hasta donde puede
en su busqueda. En dicha busqueda del sentido de la enfermedad el paciente puede que arribe a una
conclusion, a una explicacion de por qué ha enfermado, que le resulte nociva para si mismo, dando lugar
a sentimientos de culpa y castigo. Esto genera la necesidad urgente de reparar aquello que se ha hecho
mal, y por lo cual estd pasando por la situacion de enfermedad. Entonces, ahora se es responsable de
curarse; y para ello, debe tolerar todos los tratamientos que se le ofrezcan, incluso cuando su cuerpo ya
no los tolere, debido al deterioro causado por la progresion de la enfermedad, como muchas veces
ocurre. Esto no significa que no haya pacientes capaces de hacerse cargo de haber enfermado por alguna
conducta activa que los ha expuesto a la posibilidad de desarrollar una enfermedad como el cancer.
Como el caso que se analiza es este escrito, el de una paciente tabaquista con 40 afios ininterrumpidos
de fumar entre 20 y 30 cigarrillos por dia, conciente de que su conducta la ha llevado por ese camino, a

pesar que no se siente mal por ello.

Los pacientes también suelen comentar su temor a la muerte, que se materializa de diversas maneras

segun cada persona. Puede manifestarse como temor a sufrir, a la soledad, y a dejar de existir una vez
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que el cuerpo haya muerto. Es el momento también en que se encuentran mas predispuestos a cerrar

viejas heridas, a perdonar y a ofrecer disculpas.

Por ultimo, es importante mencionar que las personas que tienen fe en la existencia de un Dios o
pertenecen a algun tipo de religion tienen un apoyo sobre el cual reposar ante la inminente amenaza de

la muerte.

1.9 Rol del Psicooncologo en Fase Final de Vida

El psicooncologo es un integrante mas del equipo de cuidados paliativos cuyo rol tiene varias aristas,
por cuanto su labor esta dirigida al paciente, a la familia y al equipo tratante. La escucha debe ser activa
y con capacidad de asociacion e interpretacion de distintas situaciones. Esto ayuda aliviar de manera
mas efectiva sus sintomas y su sufrimiento, y posibilita tomar las decisiones mas adecuadas para ayudar
en este momento de tanta dificultad y necesidad. Por cierto, el terapeuta debe tener una actitud activa y

de implicacion para facilitar informacion para el afrontamiento de problemas concretos.

Incluso este tipo de abordaje disminuye la concurrencia a las guardias, las internaciones, y la

claudicacién familiar.

En cuanto a las intervenciones con los pacientes se busca mejorar la calidad de vida a través de
diversas técnicas, utilizando un acompafiamiento creativo, tal como lo dice Bild (1988), buscando
ayudar al paciente a explorar sus preocupaciones, temores y sentimientos. Para esto, se debe ser lo
suficientemente creativo como para generar, de acuerdo a las caracteristicas y circunstancias de cada
paciente, un espacio en el cual se sienta libre de expresar aquello que le esté preocupando o angustiando
(por ejemplo, el pronostico de su enfermedad). También, cuando el caso lo requiere, se lo ayuda a
resolver asuntos pendientes que lo preocupan o que podrian ser un problema para sus seres queridos el
dia que ya no esté. Otro objetivo es el de facilitar el proceso de aceptacion del nuevo aspecto fisico y de

sus limitaciones funcionales. (Liafo, s.f., p.5-6).

Al hablar del sufrimiento espiritual se ha mencionado la busqueda de sentido. Es tarea del
psicooncdlogo acompariar al paciente en ese proceso y promover a encontrarle un sentido al sufrimiento
actual. Otra tarea con los pacientes es ayudarlos a que puedan expresar verbalmente a sus familiares lo

que desean que se haga con su cuerpo luego del fallecimiento.
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Se debe considerar la utilizacion de técnicas no verbales, como el arte, la masica y la escritura, en
tanto pueden facilitar la expresion y comunicacion cuando la enfermedad haga dificil la comunicacién
verbal. Con respecto a las sesiones, es complejo imponer tiempos de duracién. Sin embargo, es
recomendable que no sean muy extensas, debido a que, en general, la astenia es uno de los sintomas
principales en estos pacientes, y estos encuentros los pueden agotar. Respecto a la cantidad de
encuentros, es normal que haya pacientes que consulten al psicooncologo sélo cuando estan angustiados
0 se avecina una nueva fase, como es, por ejemplo, dejar de realizar un tratamiento oncolégico para

continuar exclusivamente con el tratamiento paliativo.

El psicooncdlogo debe propiciar la adherencia a los tratamientos dirigidos a producirle alivio, por
ejemplo, la ingesta de analgésicos adecuados para la intensidad del dolor que siente el paciente. Lograr
la aceptacion a tomar este tipo de medicacion puede ser una tarea compleja, ya que pueden sentir que el
tomar mas medicamentos implica que estdn aln mas enfermos o los rechazan por los efectos
secundarios.

Durante el tiempo de su enfermedad, Sigmund Freud, con cancer epitelial producto de su habito
tabaquista se negd a tomar calmantes fuertes, pues compartia la idea de Stefan Zweig, segun la cual,
preferia poder pensar en medio del tormento, a no estar en condiciones de pensar con claridad. Fonsi, su
radioterapeuta, casi desespera en su intento de convencerlo de tomar calmantes fuertes. Incluso
consideraba que necesitaba de un tratamiento psicolégico que le permitiera aceptar este tipo de
medicina, aungue también reconocidé que no se atrevio a sugerirselo. (Kollbrunner, 2002, p. 31), Claro,
se esta hablando de sugerirle al padre del Psicoanalisis, que se trate con un psicoterapeuta, que
seguramente se podria sentir inhibido por la investidura de Freud, como profesional. Esto es algo
recurrente en la atencién de pacientes oncologicos avanzados. Aqui también se juega la dimension
psicolégica del dolor.

En cuanto a las intervenciones con la familia, es esperable que entre sus miembros surjan
sentimientos de pérdida y sensacion de estar abrumado, ira e impotencia, ambivalencia y culpa. Se debe
trabajar con los familiares para convertir reacciones obstaculizadoras, como el cerco de silencio y
actitudes en las que impone al paciente (con buena intencién, pero con equivocadamente) tendientes a
hacer distintas cosas, como esfuerzos fisicos innecesarios o insistir con que el paciente se levante de la
cama y camine, o se alimente, aunque la enfermedad se lo impida. En todos los casos debe darse
orientacion acerca de cédmo comunicarse con el paciente, como tolerar determinadas conversaciones

dolorosas, que la mayoria de los pacientes desean y necesitan tener con sus seres queridos, pero que
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habitualmente estos ultimos no les permiten tenerlas, pues temen que el paciente se angustie o se
deprima, pudiendo perjudicar su situacion de salud o del tratamiento oncoldgico (una frase habitual es
“tenés que comer y estar bien de danimo para poder continuar con la quimio”). También se abordan
situaciones en las que se ha instaurado el cerco de silencio entre los familiares y el paciente. Y también
se trabaja con los familiares, ofreciéndoles de manera optativa, el seguimiento de su duelo una vez

fallecido el paciente.

Con respecto al equipo sanitario, es importante trabajar la prevencion del burnout, en tanto el
cuidado necesitado por estos pacientes es agotador para los profesionales, como también la constante
exposicion a estas situaciones tan criticas Este contexto puede generar un impacto sobre cualquier
integrante de la salud, generando sintomas de estrés, preocupacion o malestar, por motivos diversos, que

cada paciente y su familia traiga a la consulta.

Tal como lo formula Liafio (s.f.) existen distintas frases, habitualmente mencionadas, pero que se
debe evitar mencionarlas: “no se preocupe”; “no piense en eso”; “tranquilicese”; “no va a suceder
nada”; “va pasard”; “ya estard mejor”; “iQué va a estar delgado?”. Todas estas respuestas son
inadecuadas, y en muchos casos iatrogénicas, porque despiertan sentimientos de incomprensién y enojo.
Muchos profesionales la utilizan porque son presa de la angustia, y como no saben qué responder ante
esta situacion, deciden utilizar estas frases desafortunadas. (p. 29). Y esto mismo les sucede
habitualmente a los familiares. En estos casos es preferible mantenerse en silencio antes de apelar al uso
de ellas, o se puede utilizar la técnica de responder a la frase con una pregunta abierta, que no sea para
que el paciente responda si 0 no, sino para que se explaye y exteriorice lo que sea que le esté
preocupando o angustiando. “¢Qué es lo que mads le preocupa de esto que me estd contando?”, “;usted
qué piensa?, ;jqué siente sobre esta duda que me plantea?”. El objetivo es promover que el paciente
exprese algo de su mundo interior que lo estd inquietando, que si no es abordado le seguira
preocupando, llevandolo a una situacion de estrés, ansiedad, angustia y aumento de la percepcion del

dolor fisico y sufrimiento animico.
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CAPITULO II: Aspectos Metodologicos

Respecto a los instrumentos de recoleccion de datos se utiliza el andlisis de contenido de
fragmentos de entrevistas con la paciente y con sus hijas, asi como también datos e informacion
obtenida de la historia clinica de la paciente. También datos tomados de conversaciones con la oncéloga
y con los meédicos integrantes del servicio de cuidados paliativos. Las entrevistas con la paciente han
sido llevadas a cabo en diversos lugares del Instituto, varios consultorios, el hospital de dia donde se
hacen los tratamientos ambulatorios de quimioterapia, diversas habitaciones en las que ha estado
internada y bancos en los jardines del instituto. También ha habido conversaciones telefénicas y en
pasillos, de acuerdo a la necesidad especifica del momento y a la disponibilidad de espacios dentro de
una institucion en plena obra de refaccion, que obstaculiza, pero no detiene la atencién de la unidad de

tratamiento paciente-familia.

El estudio es de caracter cualitativo, en tanto no se realiza ningin tipo de medicion de tipo
estadistica. El alcance es descriptivo, por cuanto se describe en forma exhaustiva la variable,
dimensiones del dolor, en el caso elegido, teniendo en cuenta su contexto familiar y social. Por ultimo,
se ha aplicado un disefio no experimental, por lo cual no se ha efectuado ningun tipo de modificacion en
la variable ni en el caso, describiendo los datos tal cual han sido observados. Por todo esto, las

conclusiones expuestas son solo validas para el caso Adriana.

Respecto a las preguntas que guian el presente escrito en términos de problema son: ;Cémo se
expresan las dimensiones del dolor en una paciente que atraviesa su final de vida? Y particularmente,

¢abordar estas distintas dimensiones, aporta alivio al dolor del paciente?

En tanto que los objetivos propuestos son: como Objetivo General: describir las dimensiones
del dolor de una paciente que atraviesa el final de vida. Y como Objetivos Especificos: reflexionar
acerca de la importancia que tiene el tratamiento psicoterapéutico y el acompafiamiento hasta el final de
vida. Indagar el alcance que tiene el conocer la voluntad, creencias, y temores del paciente y sus
familiares. Y, finalmente, sefialar la importancia que tienen las dimensiones del dolor en cuanto al
tratamiento, especialmente cuando el concepto calidad de vida se contrapone a las opciones de

tratamientos oncoespecificos disponibles.

El caso Adriana es escogido debido a que su diagnoéstico, ubicacion y estadio, lo convierten en

un valioso material para complementar con ejemplos claros de situaciones puntuales tomadas de
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fragmentos de las mas de 20 entrevistas llevadas a cabo, con la paciente y con sus familiares directos, en
las que quedan de manifiesto los puntos més significativos de cada area que compone el concepto de
dolor total. El &rea emocional, con el miedo al sufrimiento y la practica de desapego de la paciente. El
area fisica, como principal causa de dolor expresado en el dolor fisico y la disnea. El area social, con la
prevencion de la instalacion de un cerco de silencio, ademas de la facilitacion de la comunicacion
intrafamiliar. El &rea espiritual atravesada por su préctica del budismo, aunque eso no evita que, por
momentos, se muestre algo de lo simbdlico que interrumpa la calma y sosiego que puede dar la fe
religiosa. En definitiva, se trata de personas que ademas de estar atravesadas por las creencias religiosas,
también estan atravesadas por los temores universales de los que la mayoria de los seres humanos no

estamos exentos.

El caso también sirve para pensar en otros temas que vienen asociados a la enfermedad, como es
el desempefio del personal tratante, el accionar del paciente y de sus familiares. Se hace mencién en
varias oportunidades, a lo largo del presente estudio, el caso del Dr. Sigmund Freud, gran conocedor
tedrico de la ansiedad, la angustia y otros sintomas asociados a la psiquis, diagnosticado de cancer
(carcinoma en el paladar y maxilar superior derecho) con una conducta nociva para su salud, similar a la
de Adriana, en el hecho de fumar (un cigarrillos y el otro pipa) y en la afectacion de la zona oral. El
propdsito es observarlo en contraste a las reacciones de Adriana, pero también como ejemplo de

comportamiento diferente como paciente, respecto al mostrado por ella.
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Capitulo I11: Presentacion del Caso Adriana

Adriana es una mujer de 58 afios, argentina, nacida en C.A.B.A. Fisicamente es de estatura baja,
de contextura delgada y pequefia. Presenta una actitud colaboradora en la entrevista, por lo cual se
muestra bien predispuesta y con buenos modos.

Su expresion, tanto verbal como fisica, denota que viene soportando dolor fisico hace mas de un
afio, que obstaculizado diferentes aspectos de su vida, comenzando por la alimentacion, ya que presenta
serias dificultades para abrir la boca a causa de la enfermedad.

Actualmente estd jubilada. Ha trabajado como profesora de artes plasticas en colegios
secundarios e institutos privados. Su nivel socio-econdémico es de clase media. Esta divorciada desde
hace 15 afios y tiene dos hijas, Martina de 33 afios, soltera; y Juliana de 30 afios, actualmente casada y
de la cual tiene un nieto de un afio. Su padre muere a causa de un cancer de pulmon, y su madre como

consecuencia de un ACV masivo.

Adriana es diagnosticada de cancer de cavum. Previamente le es indicada una biopsia en otra
institucion en la que tras varios meses de consultas no recibe diagnostico preciso ni tratamiento

oncoldgico a seguir; finalmente decide atenderse en el Instituto de Oncologia Angel H. Roffo

Refiere haber tenido una vida social muy rica hasta que comienza a sentir puntadas en la boca. A
partir de ese momento el dolor aumenta progresivamente y, con el paso del tiempo y la respuesta lenta
de los médicos, su estado de &nimo decae, por lo cual deja de asistir a eventos sociales y religiosos,

situacion que hace que su vida cambie drasticamente.

Respecto a sus creencias religiosas, durante las consultas psicoldgicas realizadas, la paciente
manifiesta ser budista, dice no temer a la muerte, pero si a sufrir dolor. Ademas, expresa abiertamente
que llegado el caso de estar proxima a su muerte no desea que se le practique ninguna intervencién
invasiva. En el IOAHR la paciente realiza tratamientos de quimioterapia y radioterapia, hasta fallecer

internada en agosto de 2015.

Por ultimo, respecto a las entrevistas psicoterapéuticas que se efecttan en distintos lugares de la
institucion, tienen una duracion variada y flexible, dependiendo de la circunstancia y de los

participantes. Aproximadamente se han efectuado 15 entrevistas.
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Durante su paso por el servicio de cuidados paliativos Adriana solicita acupuntura, reflexologia y
participa de las actividades de arteterapia. Siempre refiere sentirse més aliviada del dolor luego de cada
sesion de acupuntura y reflexologia. Con respecto al arteterapia, reflexiona: “Me recuerda muchas de

2

las cosas que hacia con mis alumnos cuando daba clase. Me gusta mucho”.

3.1. Genograma

Adriana Juan
(58) (60)
\\\\
Patricio
(35)

Dante

(1)
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Capitulo 1V: Descripcion y Analisis del Caso Adriana

Adriana acude al Instituto de Oncologia Angel Roffo con los tacos de biopsia realizada en otra
institucion, los cuales son enviados al laboratorio para ser analizados. Mientras espera los resultados, la
oncéloga solicita la interconsulta con el servicio de Cuidados Paliativos (CP) por dolor no controlado.
Alli refiere tener dolor parcialmente controlado, y comenta que se siente muy mareada con la
medicacion indicada por la oncologa. Finalmente, el profesional regula la dosis de Tramadol y agrega
Pregabalina, Dexametasona y Diclofenac, y le indica una consulta con Psicologia dentro del servicio de
CP.

Puede observarse como se ha utilizado el segundo escalon de la escalera analgésica propuesta
por la OMS y descripta en uno de los capitulos del marco tedrico del presente trabajo. Se utilizan un

opioide débil (tramadol) y coadyuvantes como la dexametasona y la pregabalina.

En dicha consulta la paciente refiere preocupacion por el resultado de la biopsia. Muestra
decaimiento, y expresa que estd angustiada por el dolor que la ha ido desgastando poco a poco desde
que comenzd a sentirlo. Ademas, presenta insomnio de mantenimiento. EI mismo se manifiesta a través
de frecuentes y prolongados despertares nocturnos, especialmente a mitad de la noche. Las causas que
provocan insomnio de mantenimiento son diversas. Pueden ser efectos secundarios de algun

medicamento, aunque comdnmente se debe al estrés y ansiedad. (http://bit.ly/21Zs0IP)

Adriana expresa que el insomnio es causado por el dolor fisico y que también esta relacionado

con preocupaciones por su salud y por sus hijas.

En varios momentos de la consulta llora y dice: “el dolor me estd agotando. Me cuesta abrir la
boca. Ya no puedo comer como lo hacia antes. Me preocupa si en estas condiciones podré hacer un
tratamiento como quimioterapia...pero peor me tiene el dolor que siento. Yo no tengo miedo a morir,

pero no quiero sufrir, no quiero seguir sintiendo este dolor .

En este comentario se pone de manifiesto que el temor ante una enfermedad agresiva y
amenazadora, como es el cancer, no solo se refiere a la posibilidad de la muerte, sino también al
sufrimiento fisico, el cual invade (y retroalimenta) las otras tres areas de las dimensiones del dolor que

fueron expuestas anteriormente.
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A la semana siguiente la paciente concurre al servicio acompafiada de su hija Juliana, quien la
espera afuera del consultorio. Adriana manifiesta que el dolor est& controlado y que se siente mejor de
animo, incluso hace un comentario gracioso sobre su manera de ser distraida, por lo cual,
frecuentemente, pierde sus anteojos; y agrega: “Por suerte ya no me siento mareada, y si tengo algun
dolor tomo un rescate como me indicé la doctora. La semana que viene tengo turno con la oncéloga,
van a estar los resultados de la biopsia. No veo la hora de que llegue el dia para poder hacer el

tratamiento que corresponda’”.

Se advierte que al aliviarse el dolor fisico, Adriana recobra su energia, su voluntad, las ganas de

realizar cosas Yy la esperanza en iniciar un tratamiento para controlar su enfermedad.

En la tercera consulta la paciente ya ha recibido el diagndstico. Se trata de cadncer, ubicado en la cavidad
oral, de células escamosas, moderadamente diferenciado, de estadio IV. La oncdloga le ha indicado
guimioterapia, para la cual realiza psicoprofilaxis.

“Ya me imaginaba que era cdncer. Fumé toda la vida sin parar... Ahora, casi no fumo nada, dos o tres por
dia, aunque no deberia fumar ni uno mds, pero todo esto me tiene muy nerviosa. La oncéloga me mandé hacer
primero quimio y después rayos”.

En la consulta con el médico se le receta Clonazepam 0,5mg para combatir el insomnio nocturno, y
0.25mg en caso de estar muy ansiosa durante el dia. Aqui se presenta la situacién paradojal del rol del cigarrillo,
al que le atribuye la causa de su enfermedad, aunque también funciona como ansiolitico.

En relacion al vinculo entre un tabaquista y el fumar, Kollbrunner (2002) hace referencia a una
frase de Sigmund Freud, en un momento de su vida, en el que no fuma por tres semanas por indicacién
médica: “...efectivamente desde entonces (hoy van tres semanas) no he vuelto a tener nada calido entre
los labios...” (p. 292). Y a esto se puede agregar que “la abstinencia del tabaco se manifiesta
fundamentalmente en irritabilidad, inquietud o agitacién, alteraciones del suefio, cefaleas, alteraciones
de la concentracion y la memoria, ansiedad y deseos de fumar”. (Cuello, 2015, p.23)

Otro aspecto a resaltar sobre el fragmento de esta entrevista es la cuestion del sentido de la
enfermedad. La dimension espiritual del dolor incluye la busqueda del sentido que el paciente le da a la
enfermedad, a su origen. Si bien en este caso existe el riesgo de que Adriana se sienta culpable por haber
fumado y enfermado, en ningin momento ella manifiesta tener culpa. Mas bien expresa responsabilidad
subjetiva en relacion al rol que le adjudica al fumar en su vida. En consecuencia, esa responsabilidad
subjetiva es la que la lleva no solo a encontrar el origen de la enfermedad, sino también a realizar las

consultas necesarias, y la dispone a cumplir con los tratamientos indicados, buscando alivio de los
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sintomas. Por cierto, merece un comentario el hecho de que la paciente arribe a una idea de la causa de
la enfermedad, que da para pensar en lo expuesto en uno de los capitulos de marco teérico: “En cuanto
a los factores de riesgo, a diferencia de otros canceres de células escamosas de la cabeza y del

cuello, no parece que el cancer de nasofaringe se vincule con el consumo excesivo de tabaco”.

Es dificil determinar, a ciencia cierta, la causa de su enfermedad. Victoria, al igual que la
mayoria de las personas, siente la necesidad de encontrar sentido y respuestas a sus dudas, sus dolores y
la angustia, la mayor parte, relacionadas fuertemente con la muerte. Cabe sefialar que el psicdlogo se
mantiene enfocado en sostener y acompafiar la estabilidad emocional de la paciente. Ahora bien, si el
pensarse responsable de la enfermedad por haber fumado le hubiera generado sufrimiento, el abordaje
podria haberse enfocado, momentaneamente, en aclarar los factores de riesgo y otras intervenciones

orientadas a disminuir la ansiedad y angustia, sin desestimar la responsabilidad de cada persona.

En otra oportunidad la paciente habla sobre la espiritualidad: “Yo te dije que no tengo miedo a
morir porque soy budista. Si bien no puedo meditar porque me distraigo mucho y me aburro, y ahora
con todo esto mas aun, so6lo rezo y leo. Sé que la muerte es solo una parte de nuestra existencia. Si me
muero de cancer, sera asi. A lo que le tengo mucho miedo es a sufrir, a que me metan un respirador, o

algo asi”.

Las personas que profesan una religion o creencia espiritual de manera madura, esto es, lejos de
la culpa y més cerca de los aspectos méas positivos como forma de afrontamiento, tienen una herramienta
mas para sobrellevar situaciones limites y también para poder convivir con la permanente amenaza de
muerte que implica el cancer. En referencia a esto, Elizabeth Kiibler-Ross propone diferentes etapas por
las que transita un paciente con enfermedad terminal desde que inicia y hasta su muerte: 1) Negacion; 2)
Ira; 3) Pacto; 4) Depresion y 5) Aceptacion. (Payas, 2004, P. 287-288)

Es importante sefialar que la etapa final de aceptacion no es alcanzada por todos los pacientes.
Disponer de la informacion correcta es de gran ayuda, y como es en el caso de Adriana, hay un marco de

contencion religioso y familiar que acompafian correctamente.

Si bien Adriana habla con tranquilidad de la muerte, le preocupa que el paso de la vida a la

muerte sea con sufrimiento, o que deba recibir procedimientos invasivos y perturbadores para su
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conciencia.' En esta frase la paciente deja en claro cuél es su voluntad, en el caso que su situacién se
complique y no pueda expresarla. Es por esto que se la invita a hablar con la oncéloga sobre su postura
religiosa, y también se le sugiere realizar un documento escrito en el que exprese su voluntad respecto a

cuidados y tratamientos. Sus hijas también acuerdan.

Posteriormente, se realiza un encuentro programado con la paciente en internacion, pues debe
internarse durante una semana en la Institucion para realizar quimioterapia. Se encuentra tranquila y

acompafiada de su hija Juliana.

“Estoy tejiendo unos muriequitos de lana para mi nietito. Me gusta hacer manualidades, y soy
muy inquieta. Ayer me estuvo dando vueltas por la mente la idea de que se me va a caer el cabello con

el tratamiento... todo sea por estar mejor”’.

Aqui se observa como el area social funciona como motivacion para seguir adelante y
sobrellevar la situacion dificil del tratamiento de quimioterapia que estd a punto de afrontar, tejiendo
mufiequitos para su nieto. Y, ademas, Adriana manifiesta su temor respecto al cambio en la imagen
corporal a partir de la posible caida del cabello, situacion en la que se advierte ansiedad anticipatoria. Se
trata de un duelo por atravesar, un duelo por la imagen de si misma que ird cambiando a partir de ahora.
La alopecia, como efecto secundario del tratamiento oncoldgico, suele ser causa de angustia e incluso de
depresion, y puede afectar la vida social del paciente, restringiendo cada vez mas los lugares y personas
que frecuenta, reduciendo la vida social, practicamente, a las personas del entorno méas cercano. El
cabello es una parte esencial para la configuracion de la imagen del si mismo y de la autoestima. Un
cambio negativo, en ese sentido, implica realizar un ajuste emocional para sobrellevar el tiempo que

dure el tratamiento.

Al tercer dia de iniciado el tratamiento, se suspende por toxicidad. Dos dias después se le da el
alta. “No pudieron terminar de hacerme la quimio. El primer dia estuve bien, pero al segundo me senti
muy mal. Siento que se me cerré mas la boca, y estuve vomitando y con mucho cansancio. La pasé mal
con la quimio, otra vez”. Sus hijas se encuentran presentes y mencionan su preocupacion: “La
quimioterapia le cayo re-mal. ; Cémo va a seguir el tratamiento si no lo pudo terminar?” Se las invita
a la paciente y a sus hijas a realizar una consulta con la oncéloga para poder despejar las dudas

planteadas. Mientras tanto, se aborda con ellas esta preocupacion.

'El budismo no habla de espiritu sino de conciencia, pero ésta puede ser tomada en este sentido para los fines practicos de
este trabajo.
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Es primordial hacer participes a los familiares, pues son la unidad de tratamiento junto con el
paciente. Si las hijas estan nerviosas, tienen dudas, etc., pueden influir negativamente en el estado de
animo de su madre. Como también, si estan tranquilas, son de gran utilidad para su cuidado y
contencién. La familia esta incluida dentro de la dimension social del dolor, por esta razon, no deben
dejarse librados a la suerte las preocupaciones de todos ellos. Siempre es necesario darles el lugar y el
tiempo que necesiten. Por esto, ademas de recibir a las hijas de Adriana en el consultorio, se las invita a

la reunion multifamiliar semanal que se realiza en el servicio de cuidados paliativos.

Adriana debe ser internada nuevamente para efectuar el segundo ciclo de quimioterapia. Durante
la internacion expresa: “Esta vez la oncéloga me dejo una sola droga, la mas liviana, por los efectos
secundarios. 4 ver qué pasa... me costo mucho recuperarme de la anterior... Mientras estuve en casa
este tiempo me conecté a internet y tenia mensajes de mis ex alumnos y colegas. Me da fuerzas para
seguir luchando. Me dicen que quieren que arme otro curso de dibujo... me gustaria, me entusiasma,
pero por ahora no puedo”. Luego de dos dias, la quimioterapia se suspende por neutropenia. La

paciente pasa una semana mas internada hasta recuperarse y recibir el alta.

Los resultados del tratamiento oncoldgico no son los esperados. Las hijas concurren a entrevista
con el psicologo y plantean la idea de decirle que a pesar de que el tratamiento de quimioterapia tuvo
que ser suspendido, nuevamente, igualmente ha tenido un efecto positivo que se vera a largo plazo. Este
planteo es el ejemplo de que estan considerando (sin saberlo) armar un cerco de silencio para proteger a
Adriana. Ademas, también deja en evidencia que el oncélogo ha hablado con los familiares y les ha
comunicado malas noticias a ellos sin estar la paciente presente. Al momento de la entrevista con el

psicologo, la paciente aln no ha sido informada de la evolucion del tratamiento.

Aqui esta el primer eslabon en la cadena simbolica que rodea y aisla a Adriana. Se indaga acerca
de los motivos que tienen las hijas para mentirle a su madre; estos se validan, en calidad de emociones y
preocupaciones habituales en los familiares, reforzando que tienen por objetivo, el protegerla. También
se aborda el tema del efecto del aislamiento emocional y social que puede causarle el no decirle la
verdad, que es en detrimento de la confianza que su madre tiene con ellas y con los profesionales que la
estan tratando. También se les habla sobre los comentarios de su madre acerca de los “fracasos” de los
tratamientos, que los toma como indicadores de no estar mejorando, pues ademas, tiene mas sintomas.
Se les sugiere que no sean quienes informen sobre el tratamiento de quimioterapia, en tanto es tarea de

la oncéloga. Intervencién que apunta a restarle responsabilidad y peso a sus hijas. Se intenta
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redireccionar la preocupacion de las hijas por las vicisitudes del tratamiento, brindarles contencion
emocional, y que no la aislen en su percepcion de conocer como evoluciona su tratamiento y
enfermedad. De ésta manera, desde una escucha activa, se dan pautas de comunicacion, se indaga

indirectamente respecto a las preocupaciones, en lugar de ocultar informacion y disimular emociones.

Las hijas refieren que han pensado esta estrategia, por temor a que su madre se desaliente y
pueda llegar a caer en una depresion. Se les habla sobre que el aislamiento emocional (aunque con
buenas intenciones) eleva las posibilidades de efectos emocionales negativos. Ellas lloran y cuentan
angustiadas que temen que todo siga empeorando. Llegan a la conclusion que, de todas formas, no
pueden evitar el malestar emocional de su madre. Incluso, deben considerar que los pacientes no
siempre tienen las reacciones emocionales negativas que, tanto familiares como profesionales del equipo

tratante, imaginan que tendrén.

Luego de esta conversacion con las hijas, ingresa al consultorio Adriana. Comenta con
entusiasmo como las personas de su entorno social la reconfortan y la valoran, en un momento tan dificil
como éste, en el que la mayoria de los pacientes suelen ver su autoestima afectada por el deterioro
fisico, la falta de fuerzas, por la pérdida de vida social, y por el cambio en la imagen corporal, como
también ella lo estd experimentando. Resulta significativo que ante el temor de sus hijas, Adriana dice
que se siente acompaiiada y no pone el foco en el resultado del tratamiento de quimioterapia. Esto es un
ejemplo de que las preocupaciones y el sufrimiento son subjetivos e individuales en cada persona; y
hacer suposiciones acerca de lo que le causard una reaccion emocional negativa es menos efectivo que

hablar con los pacientes e indagar, directamente, por aquello que los tenga preocupados o angustiados.

Posteriormente, terapeuta y oncoOloga se reGnen para conversar sobre el progreso de la

enfermedad de Adriana y sobre su deseo de priorizar su calidad de vida por encima de la cantidad.

La oncdloga le indica radioterapia como paliativo para aliviar el dolor en la boca y en el cuello.
El psicooncoélogo realiza psicoprofilaxis, con anterioridad a la marcacion en radioterapia, con el objetivo
de reducir la ansiedad previa y reforzar la estrategia de afrontamiento de la paciente para sobrellevar de
la mejor manera posible el nuevo tratamiento. Alli se aclaran ideas erréneas que plantea Adriana (ain
instaladas en la sociedad), tales como: que le va a quedar la “cara rostizada” o si puede contagiar de

radiacion a sus hijas y nieto.
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“Ahora me voy a hacer rayos... Desde que hice quimio siento la boca méas cerrada. Por el dolor
me tuvieron que pasar a morfina, y ando como que me duermo. Me cuesta tragar y encima me quedaron
tres pelos en la cabeza. No me quise rapar porque para mi el pelo siempre fue muy importante. jNo

sabes los cortes y colores que me hice en la cabeza! Ahora parezco una viejita de 90 afios .

Adriana expresa su malestar respecto a los resultados obtenidos hasta el momento y por la
calidad de vida que ve cada vez mas deteriorada. Se le aclara el tema de la somnolencia, como efecto
secundario, que ira mermando con el correr de los dias y también se habla sobre el motivo de indicacion,
beneficios y efectos secundarios. Ademas, se trata el impacto de la caida del cabello en su estado
animico, situaciéon que implica un duelo por realizar. Adriana se queja del dolor fisico, que ubica en la
zona afectada, y expresa su gran preocupacion por no poder abrir la boca. La enfermedad y el

tratamiento le estan poniendo cada vez més limites a su vida.

Sus hijas concurren a una consulta al servicio de cuidados paliativos. Alli comentan que estan
preocupadas por su mama: “La quimio le hizo mal y ahora estd con morfina. Encima no quiere atender
el teléfono a nadie, a excepcidn que seamos nosotras”. Se les pregunta acerca de la preocupacion por la

morfina: “Si le dan morfina ahora, ¢qué queda para después? ¢ Tan mal esta?”.

Se aclaran ideas erroneas sobre esta medicacidn, ademas de abordar y normalizar sus emociones,
al respecto, relacionadas con mitos sobre la morfina. Segun el Dr. Liafio (s.f.), se puede descomponer el
comentario de la hija en dos mitos diferentes: “Si le dan morfina ahora, ;qué queda para después? . ES
decir, la morfina se debe prescribir de acuerdo a la intensidad del dolor y no a las expectativas de vida
del paciente. No administrarle morfina, a un paciente que la requiera, es privarlo de una mejor calidad
de vida. A diferencia de otros analgésicos, no tiene efecto techo y, por lo tanto, si el dolor aumenta, se
incrementan las dosis, lograndose el mismo alivio. La segunda frase a analizar representa otro mito:
“¢Tan mal estda?”. Esto es un concepto falso que surge porque con frecuencia al enfermo se le concede
el beneficio de un analgésico potente cuando esta en fase agdnica. Los pacientes que se hallan “muertos
en vida” son aquellos que sufren grandes dolores y no se les administra un régimen analgésico adecuado

debido a miedos infundados.

Martina: “mama siempre fue de mucho caracter. Yo también. Chocamos mucho. Pero ahora la

vemos que no tiene ganas de nada. Esta bajando los brazos”.

39



Se les explica que la astenia y la disnea no son causadas por la morfina ni por la fuerza de
voluntad de su madre, sino por la enfermedad misma y como efecto secundario de la quimioterapia.
Nuevamente, se observa el desplazamiento de los miedos hacia objetos que estadn relacionados de
manera indirecta con la causa de preocupacion de las personas, y esa causa es la enfermedad y su
progresion. Asi, el temor por el evidente deterioro de su madre se desvia hacia la morfina, como causa
del sintoma. Esto se explica desde el psicoandlisis como la aplicacion de mecanismo de defensa llamado
“desplazamiento”. L.0s mecanismos de defensa son procedimientos que buscan mantener el equilibrio
psicoldgico, de manera inconsciente, para enfrentar la angustia o ansiedad asociada a la expresion

consciente de, en este caso, un peligro real externo (la enfermedad y la muerte de su madre).

En particular, el mecanismo de desplazamiento, consiste en la redireccion de un sentimiento
originariamente dirigido —0 que, naturalmente, se dirigiria— de un determinado objeto hacia otro que
resulta menos amenazador que el original. El sentimiento que no se puede realizar en una determinada
meta u objetivo, se transfiere a otro objetivo o meta sustitutiva (morfina) del original (avance de la
enfermedad, cercania de la muerte), que resulta méas accesible y relacionado con él, de alguna manera,
(aqui se explica porque la morfina es indicada para aliviar el sintoma de disnea). Los sentimientos, la

accion o respuesta, permanecen siendo los mismos, sélo cambia el objetivo o meta.

Estos temas son de gran importancia, pues si no se trabaja para modificar ciertas creencias
erréneas sobre la medicacion y el estado fisico y animico de la paciente, pueden ocurrir situaciones en
las que se transmitan ideas fatalistas sobre los tratamientos indicados, ademas de sumar presion por

hacer cosas que le impliquen un gasto de energia del que no dispone.

Antes de iniciar la radioterapia se efectGan otras entrevistas con Adriana en las que se trabajan

aspectos del dolor total.

Adriana: “Yo vivo en una casa que es de mi propiedad. Tiene una terraza en la que se puede
construir practicamente una segunda casita. El sabado estuvimos hablando con mis hijas para que
Juliana construya arriba y Martina se quede con la parte de abajo. En un momento discuti con Martina,
porque ella queria hacer unas modificaciones abajo, que a mi no me gustaban. Ella no estaba diciendo
que lo haria ahora, pero igual me enojé, me peleé con ella, como siempre pasa entre nosotras. Después
me quede pensando en eso, y me pregunté: ¢por qué discuti con ella si, seguramente, yo no voy a estar

dentro de no mucho tiempo? Tengo que pensar en otras cosas... practicar el desapego, como dice el
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budismo. Lo que pasa es que a veces sigo enganchada con estos temas”. A partir de estas expresiones

surge el tema de la practica del desapego, en términos budistas.

Este recorte de entrevista presenta mas de un enfoque desde el cual analizarla. Por una parte, es
importante destacar que es normal que el paciente que habla concretamente de la muerte y de directivas
anticipadas, por momentos se involucre en discusiones, preocupaciones y actividades de la vida
cotidiana, como si no estuviera realmente enfermo. Esto es explicado claramente por Yalom (2008)
cuando formula que hablar sobre la muerte es como mirar al sol, se puede hacerlo, pero por un rato,

después se necesita voltear la mirada, porque duele.

Se puede comentar, desde otra perspectiva (complementaria), y sin dejar de lado al mismo autor,
que Adriana, luego de la discusion con su hija, llega a la conclusién que debe continuar con la practica
del desapego. El desapego supone que una persona suprima su lazo de union del deseo por las cosas,
personas u objetos existentes. Esto no quiere decir que no pueda disfrutar y amar, pero el budismo
considera necesaria dicha practica debido a otro concepto importante, la transitoriedad (impermanencia).
Esto significa que la Unica ley que rige al mundo es que todo estd en continuo movimiento, en un
contante devenir, cambio, por cuanto nada ni nadie permanece igual con el paso del tiempo. La
comprension de la transitoriedad de las cosas y de la vida misma es el primer paso para aliviar el

sufrimiento que causa la transitoriedad. Y esto no es un tema exclusivo del budismo.

Por ejemplo, Yalom (2008), cuenta la historia de Alice, una anciana que luego de cuidar a su
marido hasta su muerte toma la decisién de mudarse a un lugar de ancianos en donde recibir la atencion
y cuidado necesitados, por su hipertension severa y limitacion visual. EI problema se le presenta cuando,
al darse cuenta que sélo puede llevar unas pocas cosas al lugar, toma conciencia que debe desprenderse
de una coleccion de instrumentos musicales antiguos, suyos y de su marido, entre otros objetos valiosos
para ella. Esto la angustia mucho, incluso le recuerda el rostro de una sefiora anciana angustiada y
amargada, que les habia vendido su casa porque ya era muy vieja para vivir alli. Esa cara transmitia lo
mismo que ahora le ocurre a ella, muchos afios después. Entonces, Alice concluye que la vida es como
una procesion que pasa (concepto de transitoriedad o inpermanencia budista). Siempre supo de la
existencia de la transitoriedad, pero no era aplicado a su caso personal. En cambio, ahora advierte la
verdad, ella también es transitoria. A esta especie de epifania, Yalom (2008) la llama “experiencia del
despertar”. Este cambio paradigmaético no es fécil de realizar, de hecho, el autor sugiere que solo sucede

a través de una experiencia fuerte e irreversible.
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Adriana realiza radioterapia, y se le aumenta la dosis de morfina y pregabalina debido a que
manifiesta tener mas dolor: “A4/ final los tratamientos que hice no solo no me ayudaron a frenar la
enfermedad, sino que apenas puedo abrir la boca, y con dolor, ademas siento la nariz muy
congestionada. Estoy con un cansancio impresionante. Duermo la mayor parte del dia. No tengo ganas
de ver a mis amigas. Esto esta llegando al final. Si toca irme pronto, que asi sea, pero con dignidad; no
conectada a ninguna maquina ni respirador, ni nada invasivo. Mis hijas ya lo saben”. A partir de estas
expresiones se trata el tema de la sedacion paliativa, en caso de no poder controlar sintomas como la

disnea y el dolor en la fase del final de vida.

Tanto en Adriana como en el historial de Sigmund Freud la enfermedad se ubica en la boca
(considerando las diferencias tanto de época histérica como de diagnoéstico y tratamientos). Después de
tiempo de tratamientos y dolores, el segundo, mantiene su decisién de no tomar analgésicos mas
potentes y padece un gran sufrimiento, mientras que Adriana si acepta tratamientos analgésicos, por lo
cual se puede inferir, que ella padece menos dolor. Si bien los analgésicos indicados generan efectos
positivos en Adriana y reducen su dolor, cuando realiza quimioterapia, y posteriormente, radioterapia,
con la primera sufre los sintomas esperables de los tratamientos sistémicos (vémitos, astenia y un
malestar generalizado), al punto que no tolera el tratamiento completo. Durante la radioterapia el dolor
aumenta exponencialmente. La analgesia dada resulta de suma importancia; es interesante pensar la
correlacion entre los intentos de combatir la enfermedad (quimioterapia) y luego aliviar los sintomas
(radioterapia), Y el casi inmediato aumento del dolor en la paciente. Esto sucede, probablemente, por la
progresion de la enfermedad, pero en parte también porque ciertos tratamientos oncolégicos en
pacientes con enfermedad avanzada, como es el caso de Adriana, que pueden provocar mas molestias
que beneficios en un plazo casi inmediato.

Poco después de cumplir 80 afios Sigmund Freud le escribe a Stefan Zweig: “...no puedo
reconciliarme con las molestias y la inutilidad senil y espero con una especie de nostalgia la transicion
que me llevara al reino de la no existencia”. Y en junio escribe “Con cada vez menos pesar espero que

Caiga para mi el telon”. (Kollbrunner, 2002, p. 28).

Es sabido que Freud era ateo. El efecto de los sintomas del cancer es tan desgastante, que lleva a
los pacientes a desear estar muertos, antes que seguir sufriendo. No es el propoésito de este trabajo
detallar la vida de Freud enfermo, pero su negativa (o resistencia como sucede con muchos pacientes) a

aumentar la analgesia, tal vez se relaciona con el intento de mantener el control sobre la imagen de si
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mismo, no permitiéndose perder lucidez por los efectos farmacologicos. Por las razones que fuere, esto
debe haber contribuido a aumentar su sentimiento de desesperanza y depresion.

Por cierto, Adriana, no ve la muerte como una solucion a su sufrimiento sino como el paso hacia
una nueva etapa, guiada por su préactica filosofica-espiritual. Es decir que cada persona busca entre los
recursos con los que cuenta para afrontar las adversidades que se les presentan.

Adriana demuestra, claramente, que los pacientes son los primeros en darse cuenta de los
cambios y el deterioro en el cuerpo. Ella tiene el suficiente trabajo espiritual como para haber pensado
en su propia muerte, desde mucho antes de enfermar, y ahora puede permitirse conectar con su cuerpo y
no generar una brecha, una disociacion entre la mente y su cuerpo. Esto suele suceder cuando el
paciente en fase de terminalidad, muriente inmediato, sigue hablando de que se curard y niega la
realidad que se le hace patente en la sintomatologia fisica.

Adriana: “Con Martina tenemos una relacién particular. No es como con Juliana. Martina se
borra por un tiempo, luego aparece. Me preocupa Juliana que tiene un hijo chico y siempre esta
conmigo, porque con Martina no podés contar del todo. Por ahi te dice que va a ir, y después no va.
Me doy cuenta de que le cuesta sobrellevar esta situaciéon, mi enfermedad, pero tampoco es justo para

Juliana cargar con toda la responsabilidad”.

Las personas que enferman tienen una familia y un modo histdrico de vincularse con sus seres
queridos. Esa dinamica se pone de manifiesto incluso en situaciones limites, como es el transcurrir de
una enfermedad oncoldgica. En situaciones como la descripta se aconseja a los familiares la
redistribucion de tareas, de modo tal que el cuidador principal no cargue con todo el peso del cuidado
del paciente, pues esto podria llevar a una claudicacion, y por ende, tendria un gran impacto negativo en
el cuidado del paciente. Estas situaciones son ejemplos de la dimension social del dolor total. La vida de
los familiares también cambia, su rutina cambia. En algunas personas la rutina se modifica méas que en
otras, en tanto esta atravesada por tantas variables que serian objeto de un capitulo exclusivo. El vinculo
entre Adriana y su hija Martina siempre ha sido conflictivo. En estas situaciones, muchas veces la
modalidad vincular no se modifica, favorablemente, incluso a pesar de que el familiar acomparie al

paciente a todas las consultas y tratamientos.

Al cabo de varias semanas de concurrir al servicio de cuidados paliativos por astenia, disnea y
dolor, Adriana acude a la guardia, un viernes por la noche. Queda internada con diagnostico de

neumopatia hipoxémica, por lo cual se le administran antibiéticos. Adriana se muestra nerviosa,
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angustiada, e incluso utiliza un tubo de oxigeno. Su hija Juliana anticipa al terapeuta en la puerta: “Estd

mal, estd con mucha falta de aire. No durmié nada durante la noche .

Adriana comenta llorando: “jPor favor, no aguanto més! Les dije a los médicos que no quiero
que me pongan ningun respirador, ni ninguna maquina. Pero asi no puedo estar, quiero que me seden,

siento que me ahogo”.

El tratamiento con antibioticos no ha dado los resultados esperados, y Adriana es definida como
paciente muriente inmediata. Durante la mafiana se habla con los médicos residentes de la sala de
atencion por el nivel de urgencia de sedacidn que implica la situacion; sin embargo, ellos explican que
al no saber sobre las cantidades adecuadas, esperan algiun medico del servicio de paliativos para
asesorarlos. En particular, es un dia de mucha demanda de atencion en el servicio de cuidados
paliativos y los médicos se encuentran atendiendo sin descanso. En la sala de internacién también hay

mucha demanda que desborda a los médicos residentes, por lo cual también hacen lo que pueden.

Al mediodia la situacion es la misma. Adriana es vista por el jefe del servicio de cuidados
paliativos y un residente, y posteriormente, se procede a implementar la sedacion paliativa, previo
consentimiento de la paciente y a la espera de su hija Martina. Pasados 10 minutos llega Martina, luego

Adriana es sedada. Al dia siguiente, fallece.

44



Conclusiones Generales

El abordaje del paciente oncologico con dolor remite al concepto de dolor total y la
consideracion de todas sus dimensiones, este concepto es de gran importancia para la atencion del
paciente, en general, especialmente en Cuidados Paliativos y Psicooncologia. En el caso presentado se
pueden observar, a través de distintos momentos y a partir de expresiones de Adriana, todas las

dimensiones del dolor que un paciente atraviesa.

¢COomo puede tratarse a un paciente de manera integral considerando su humanidad si no se
conoce su postura acerca de las practicas invasivas, su voluntad, sus deseos, su personalidad, su familia

y su entorno social?

Aln si se dan por sentado las buenas intenciones del profesional tratante queda pensar la
posibilidad de que, por mas buenas que sean estas intenciones, determinadas practicas realizadas,
cuando el paciente se encuentra en el proceso de final de vida, pueden resultar excesivas y iatrogénicas.
Es evidente que las sesiones de radioterapia aumentan el dolor en Adriana. Eso ha sido un obstaculo
para el equipo de cuidados paliativos, entre otros factores, para lograr por mas tiempo la analgesia

adecuada.

De hecho, segin Tripodoro (2011) al referir al encarnizamiento terapéutico, formula que la
decision no se toma con el objetivo explicito de dafar, aunque se aplican medidas terapéuticas sabiendo
que no seran Utiles para curar ni para mejorar la calidad de vida. Y agrega que un procedimiento puede
ser inapropiado, entre otros motivos, si es innecesario; es decir, cuando el objetivo deseado se pueda
obtener con medios mas sencillos (aqui seria con los analgésicos dados por los médicos de cuidados
paliativos); y si es inutil, porque el enfermo esta en una situacion demasiado avanzada para responder al

tratamiento.

Por su parte, Liafio (s.f.) afirma que la presencia de un paciente moribundo conmueve e inquieta
a la comunidad médica que, tradicionalmente, por su formacion, viven la muerte de los pacientes no
como un hecho natural de la vida, sino como un fracaso de su saber y poder médico. Quizas esto sea
clave cuando se piensa acerca del criterio del médico oncologo. Como el no lograr curar se vive como
un fracaso, siendo el cancer la segunda causa de muerte en el mundo, entonces, los oncélogos se
encuentran extremadamente expuestos a esta sensacion de frustracion con muchos de sus pacientes.

Justamente, la constante exposicion a este tipo de vivencias estresantes puede influir en la manera de
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considerar un tratamiento. Se utilizan protocolos en Oncologia, incluso para tratamientos con fines
paliativos, no obstante, en determinados momentos, las cosas no se reducen a un algoritmo, sino al
criterio del profesional que guia el algoritmo. A la hora de pensar el procedimiento el medico podria
elegir el camino de, por ejemplo, irradiar cierta zona del cuerpo para disminuir el dolor del paciente,
incluso sabiendo que en determinados casos (no en todos) queda en evidencia que no cumplen su
funcidn, por el contrario, empeoran de manera casi instantanea su calidad de vida, causandole mas dolor
y sufrimiento. Esto no pretende ser una afirmacién cerrada, sino mas bien una reflexion desde otra
profesion con la que se interactla, pero que es completamente diferente (el del psicooncélogo pensando

al médico).

El tener en cuenta las dimensiones del dolor no es sélo una cuestion ética o moral en la atencion
de los pacientes, sino que también se lo puede ver desde los recursos econdmicos que el Estado utiliza
en Salud. En el caso analizado se ve como se ponen de manifiesto los principios de autonomia (para que
la paciente conozca lo que le sucede, y entonces, pueda tomar las decisiones que le corresponda tomar
en cuanto a su tratamiento y medidas asistenciales); de justicia (para que el Estado no malgaste recursos
y précticas injustificadamente en situaciones y pacientes en detrimento de otros que si podrian ser
beneficiados por dichos procedimientos). Se da por sentado que los otros dos principios (beneficenciay
no maleficencia) de la Bioética deben cumplirse y deben tenerse en cuenta a la hora de realizar practicas

que puedan ir en contra de la calidad de vida de un paciente.

En este sentido, el auténtico trabajo interdisciplinario, a través del ejercicio de los Comités de
Bioética, puede hacer mucho para la proteccion de los derechos de los pacientes en situaciones

especiales.

Otro punto importante a sefialar es la forma en que se vive, huyendo del conocimiento de la
certeza de la propia finitud. Esto hace que cada vez que un ser querido enferme y muera, su
acompafiamiento como familiar o amigo genere angustia y desconcierto. ¢Y, cuando se trata de uno
mismo? (O cuando uno mismo es el paciente? Si para ese momento no se ha abordado el tema de la

propia muerte, seguramente serd mas dificil poder transitar el periodo de enfermedad y fin de vida.

Un ejemplo muy reconocido en la literatura de cuidados paliativos es la novela de Tolstoi, La
Muerte de Ivan llich. Ivan es un burdcrata egoista y arrogante, de mediana edad, que contrae una

dolencia mortal y agoniza con implacables dolores. Con la cercania de su muerte se da cuenta que,
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durante toda su vida, la preocupacion por el prestigio, las apariencias y el dinero lo han protegido de la
idea de la muerte. Se enfurece contra todos los que lo rodean, pues perpetian una falaz negacion,
ofreciéndole infundadas esperanzas de recuperacion. Luego, tras una asombrosa conversacion con su
parte mas profunda, despierta, en un momento de gran claridad, al hecho de que esta muriendo muy mal,
porque ha vivido mal. Toma conciencia de su ser, de que no solo él, sino todo el que vive, morird. Y
descubre algo nuevo en él, la compasion. Entonces, siente ternura por los demas, por aquellos con los
que se ha enojado anteriormente. Siente ternura por su hijo, por el joven criado que lo cuida y asea con
afecto, y por su esposa. Los compadece por el sufrimiento que les ha infligido. Luego, muere, no en el

dolor, sino en el gozo de la intensa compasion.

Adriana es un ejemplo de alguien que si se ha ocupado de pensar en su finitud, a lo largo de su
vida. A través de su acercamiento al budismo pierde el miedo a la muerte, adquiere una idea de
trascendencia, y su Unico temor es el dolor fisico, que ha podido ser disminuido, considerablemente,

desde el dia en que es asistida en el servicio de cuidados paliativos, a pesar de las vicisitudes del caso.

En definitiva, el abordaje integral de un paciente debe tener en cuenta las cuatro dimensiones del
dolor. Esto implica que al escucharlo decir que se siente mal, es fundamental preguntar: ;a qué se
refiere con esto de sentirse mal?, ;como es ese dolor?, isi se refiere a sentirse mal fisicamente,

animicamente, socialmente o espiritualmente?; o quizés, ¢se refiera a todas estas sensaciones juntas?

Se ha expuesto tanto en material tedrico como con los ejemplos de las entrevistas que el rol del
psicooncélogo es de relevancia dentro del equipo tratante. Todos tienen la posibilidad de madurar, de
aprender y de descubrir, hasta el Ultimo momento de sus vidas. Y si algo de eso ocurre, instantes antes
de morir, ha valido la pena el tiempo de escucha empatica, dialogo y acompafiamiento. Seria ingrato no
reconocer que tener conversaciones con pacientes en final de sus vidas, en las que se suelen abrir y

hablar desde lo mas profundo de su ser, es enriquecedor para la vida de estos profesionales.

En concordancia con lo expuesto por la Lic. Cuello (2009): “Las terapias psicolédgicas dirigidas
a los aspectos emocionales involucrados en la vivencia del dolor, tienen un profundo impacto sobre lo
nociceptivo y el alivio del dolor en su fuente somética producira beneficios en el estado psicoldgico del

paciente”.

Una reflexion mas que agregar es sobre lo sucedido durante la internacion el dia anterior a la

muerte de Adriana. Al hacer directivas anticipadas los pacientes pueden prevenir no caer en situacion de
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sufrimiento, por encarnizamiento terapéutico, pero nadie, ningun paciente, puede asegurarse en ninguna
institucion publica o privada, que, al momento de ser internado, no pueda ser victima de las falencias y

demoras del sistema de salud.

Adriana se ocupa de hacer su parte para evitar, en lo posible, el sufrimiento innecesario, en tanto
que los miembros del hospital que la asisten, cada uno en su materia, hacen lo que pueden. Aunque
existen variables como, la sobrecarga laboral de los profesionales que trabajan en las instituciones de
salud (y riesgo de burnout), que perjudican e impactan en las horas previas a la muerte, pues Adriana

sufre disnea terminal, aunque, finalmente, muere sedada y tranquila.

Entonces, se debe reflexionar respecto a tratar de hacer las cosas de mejor forma, la vez
siguiente. Y asi con cada paciente. Si las politicas de salud que desde hace muchos afios son todavia
deficientes y no cambian, entonces, habra que seguir enfrentando este tipo de obstaculos para poder
brindar la mejor calidad de vida posible a los pacientes, a pesar que no curaran o que atraviesen el
altimo tiempo de sus vidas. Pero incluso, habiendo advertido esta realidad, los profesionales de
paliativos dan explicaciones respecto al manejo del dolor y el uso de la escalera analgésica de la OMS.
También se hacen rotaciones en el servicio de cuidados paliativos para que, no solo los residentes sino
también el resto de los médicos, que lo deseen o necesiten, puedan asistir a los servicios de cuidados
paliativos. Pero esto, quizas, es solo un parche, la solucién debe venir de la implementacion de mejores

politicas de salud de quienes gobiernan.
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