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Resumen

El diagnostico de cancer genera un considerable malestar emocional en los
pacientes y repercute en el sistema familiar, por lo que debe ser evaluado y atendido,
ya que su adecuado funcionamiento contribuye a la calidad de vida de los pacientes
terminales con cancer a una mejor participacion en la toma de decisiones y a una
comunicacion adecuada. Este trabajo tuvo como objetivo determinar la relacion entre el
malestar emocional y fisico y el funcionamiento familiar en pacientes con cancer
avanzado en cuidados paliativos. Fue un estudio retrospectivo, correlacional. Los
instrumentos utilizados fueron el Termémetro de Distrés (TD) y el APGAR familiar. De
un total de 1000 expedientes, la muestra final fue de 430 de los cuales 234 contaban
con un nivel de distrés > 4, considerados para medir su relacion con el malestar
emocional y fisico a través de analisis de frecuencias, porcentajes y correlacion de
Spearman. Los resultados mostraron que existe una correlacién negativa, baja y
estadisticamente significativa el APAGAR Familiar y los problemas practicos (rs=-.240;
p=.000), familiares (rs=-.225; p=.001), emocionales (rs=-.237; p=.000) y fisicos (rs=-.129;
p=.048) La mayoria de los pacientes presentan un alto nivel de satisfaccion del
funcionamiento familiar pero no se encontré relacion con el nivel de malestar fisico y

emocional.

PALABRAS CLAVE: cuidados paliativos oncolégicos, funcionamiento familiar,

malestar emocional, malestar fisico



Introduccién
La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2018) define a los Cuidados
Paliativos como aquellos que constituyen un planteamiento que mejora la calidad de
vida de los pacientes (adultos y nifios) y a sus allegados cuando se tiene que afrontar
problemas relacionados a una enfermedad mortal. Estos cuidados previenen y alivian
el sufrimiento a través de la identificacion temprana, la evaluacién y el tratamiento
correctos del dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico, psicosocial 0

espiritual.

El proceso de enfermar es un acontecimiento vital que no deja indiferente al ser
humano. El enfermo es alguien que es hija/o, padre, madre, esposa/o, por tanto, la
enfermedad también sucede a la familia, por lo que es importante considerar a la
familia. Desde la perspectiva de salud biopsicosocial de la OMS (2018) se debe brindar
atencioén al grupo familiar primario, como parte de la unidad de tratamiento “paciente-
familia”. De esta manera, el trabajar con pacientes oncol6gicos en implica proteger no
solo su calidad de vida o muerte, sino también cuidar y/o educar a las familias de los

pacientes.

El diagnostico de cancer genera un considerable malestar psicolégico en los
pacientes y repercute en el sistema familiar (Camargo Barrero et al., 2020), ademas,
de afrontar niveles altos de estrés, diversas creencias que puedan tener acerca de la
enfermedad y de la muerte de otros miembros de la familia, asi como de la presencia
de diversos mecanismos defensivos como la negacién o la evasion, que favorecen la
adopcion de actitudes desfavorables para la adherencia al tratamiento, la recuperacion

y la mejora de la persona enferma (Lee & Yun, 2018).



De este modo, uno de los instrumentos mas empleados a nivel mundial para
evaluar la percepcion de la funcionalidad familiar es la escala APGAR familiar.
Propuesto originalmente por Smilkstein en 1978 y validado en 1982, se ha convertido
en una herramienta rapida de tamizaje de los cinco componentes de la funcion familiar:
adaptacion (grado en que un miembro de la familia esta satisfecho con la ayuda),
asociacion (cémo se comparten las decisiones), desarrollo o crecimiento (cOmo se
comparte el cuidado), afecto (como se comparten las experiencias emocionales) y
recursos (como se comparte el tiempo: el espacio y el dinero) (Smilkstein, 1978). En
esta escala, cada componente se expresa con una pregunta evaluada a través de un

formato de respuesta tipo Likert.

En la Escala APGAR familiar, la adaptacion se refiere al uso de recursos intra 'y
extra familiares para solucién de problemas cuando el equilibrio de la familia se afecta
por una crisis; la participacion se entiende como la toma de decisiones compartidas y la

alimentacién de responsabilidades mutua (Diaz et al., 2017).

AL respecto, Lee y Yun (2018) reportan que el funcionamiento familiar
contribuye a la calidad de vida de los pacientes terminales con cancer, a una mejor
participacion en la toma de decisiones conjunta y a la comunicacion con respecto a los

problemas que enfrentan las familias.

Dado que la evidencia plantea que el funcionamiento familiar percibido tiene
implicaciones en la enfermedad oncoldgica avanzada, en el presente trabajo tuvo como
objetivo conocer la relacion existente entre este y el malestar emocional y fisico en esta

poblacién ya que dicha informacion sera de gran ayuda en los escenarios paliativos y



poder plantear necesidades de atencién en la familia del paciente con cancer

avanzado.

De este modo, el trabajo esta conformado por cuatro capitulos. En el capitulo 1
se da una breve concepcion de lo que es el cancer y de su influencia en el mundo y en
la poblacion mexicana, se dan datos epidemioldgicos y tratamientos sobre la
enfermedad. Se hace énfasis en los Cuidados Paliativos y las ventajas que ofrece con

respecto a los pacientes con diagnostico de cancer.

En el capitulo 2 se describen los factores asociados al cancer, principalmente los
sintomas fisicos, pero también a las necesidades psicoldgicas que se dan durante el
curso de la enfermedad. También, se menciona los aspectos espirituales que tienen los
pacientes con cancer y se da una breve introduccién sobre el impacto socio familiar

gue produce el cancer.

Durante el capitulo 3 se describe una de las variables implicadas en el objetivo
de la investigacion: el malestar emocional. Se hace una revision de lo general a lo
particular de lo que es el malestar emocional, haciendo énfasis en el contexto de
cuidados paliativos oncoldgicos. Del mismo modo, se abordan los factores que se

asocian a este y un breve panorama de los instrumentos de evaluacion.

Por dltimo, en el capitulo 4 se hace una revision del sistema familiar a través de
distintos modelos. A partir de esto, se profundiza en el funcionamiento familiar y su
importancia en el sistema de salud, en el proceso de enfermedad de un paciente y se
abre brecha de como se da este funcionamiento familiar en el contexto de cuidados

paliativos oncologicos.



Capitulo 1: Cancer Avanzado Y Cuidados Paliativos

Generalidades del cancer

Las enfermedades no transmisibles conforman en la actualidad uno de los
mayores retos que enfrenta el sector salud a nivel mundial, esto debido a que las tasas
de incidencia de estas enfermedades son cada vez mas grandes, contribuyen en mayor
grado a la mortalidad en general de la poblacion, son la causa mas frecuente de

discapacidad y generan un alto costo al sector salud (Valdés et al., 2018)

Los distintos cambios ambientales, demogréficos, sociales y culturales, aunados
con los avances en el campo de la salud, han transformado las caracteristicas del pais
y han influenciado el comportamiento epidemioldgico de las enfermedades, asi como
las caracteristicas relacionadas con la muerte, por lo que en México el panorama es el

mismo a nivel mundial (Barba Evia, 2018).

El cancer se encuentra dentro del grupo de las enfermedades no transmisibles,
comunmente llamadas enfermedades cronicas, son aquellas de larga duracion, lenta
progresion y que como se menciond anteriormente, resultan de la combinacion de

distintos factores. Los cuatro grupos principales de enfermedades no transmisibles son:

e Enfermedades cardiovasculares
e Cancer
e Enfermedades cronicas

¢ Enfermedades metabdlicas

El cancer abarca un grupo de enfermedades que afectan a cualquier parte del

organismo. Hace referencia a la multiplicacion rapida de células anormales que se



extienden mas alla de sus limites habituales y puede invadir a otras partes del cuerpo o
propagarse a otros 6rganos, lo que se conoce comunmente como metastasis. Al cancer

también se le conoce con el nombre de tumores o neoplasias malignos.

La American Cancer Society (ACS, 2015) coincide con la OMS al considerar que
cancer es un término genérico que se utiliza para referirse al crecimiento anormal de
células, las cuales son capaces de invadir tejidos y diseminarse a otros érganos como
resultado de alteraciones genéticas; en consecuencia, las células se multiplican en

forma desordenada sin el propdsito de satisfacer una necesidad organica especifica.

De este modo, para la OMS (2018), las enfermedades no transmisibles matan
alrededor de 40 millones de personas al afio, lo cual corresponde a aproximadamente
un 70% de las muertes que se producen a nivel mundial, afectando principalmente a
poblacién que se encuentra entre los 30 y 70 afios de edad. En paises de ingresos
bajos y medios (como México), se registran mas del 75% (32 millones) de defunciones

debido a estas enfermedades no transmisibles.

En México, el panorama no es tan distinto al que existe a nivel mundial, ya que
el cancer se ubica como la tercera causa de muerte, después de las enfermedades
cardiovasculares y la diabetes, asi lo revelan datos del Globocan (2018) asi como el
namero de casos nueves, las muertes producidas por cancer y los principales tipos de

cancer en la poblacion mexicana, los cuales se pueden apreciar en la Figura 1.

A través de la mas reciente publicacion del Diario Oficial de la Federacion
(DOF,2018), se sabe que México ha avanzado en la creacion de una sociedad mas
sanay en la construccion de un sistema de salud mas equitativo y eficiente. Sin
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embargo, al mismo tiempo se encuentra en una fase avanzada en la transicion

demogréfica y epidemioldgica, en la que las enfermedades crénicas se han convertido

en la primera causa de muerte.

Figura 1. Panorama actual del cancer en México. Nimero de nuevos casos, nimero de muertes,

poblacién a la que afecta y principales tipos de cancer en México en 2018, de acuerdo con datos del

Globocan 2018.

Casos nuevos en 2018

190 667

Muertes en 2018

83476

Poblacién a la que afecta

i >t

Cancer en México- Globocan 2018

Principales tipos de Cancer en México en 2018

Fecho
14 4%

Prostata
13.2%

Otros
54.5%

Colorectal
7.4

Tiroides
G.4%
Ceérvico Utering
4.2%

Greene (2004) a través del Manual de Estadificacion de oncologia Toracica en
2016, considera importante alcanzar un acuerdo sobre como registrar la informacion
sobre la extension de la enfermedad para cada localizacién, tener una descripcion

clinica de las neoplasias malignas y una clasificacion histopatologica, por lo que la

estadificacion sirve desde el inicio y a lo largo del cancer la para:

1. Ayudar al clinico en la planificacién del tratamiento
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2. Dar alguna indicacion acerca del prondéstico
3. Ayudar a evaluar los resultados del tratamiento

4. Facilitar el intercambio de informacién entre centros de tratamiento.

A través de la Técnica Uniforme para la Clasificacion Clinica por el sistema

“TNM” (Greene, 2004), la tarea del clinico es hacer un juicio prondstico, asi como tomar

decisiones respecto al curso del tratamiento, este juicio debe ser objetivo a la
enfermedad. De esta manera, el sistema TNM describe la extension anatémica de la

enfermedad, basandose en tres componentes importantes:
T- La extension del tumor principal
N- La presencia o ausencia y extension de metéstasis en ganglios linfaticos.
M- La ausencia o presencia de metéstasis distante.

El cancer descrito por el sistema TNM implica que después de cada letra debe

haber un niumero, el cual describa méas detalles acerca del cancer (Ver tabla 1).

Tabla 1.
Estadificacion del cancer, a través del sistema TNM.
TUMOR PRIMARIO GANGLIOS REGIONALES METASTASIS DISTANTE
TX No puede medirse tumor  NX No puede medirse MX No puede medirse
primario.
TO No puede encontrase NO No puede encontrarse MO El cancer no se ha
tumor primario. diseminado a otras partes
del cuerpo
T1 Hace referencia al N1 En cuanto més grande es el M1 El cancer se ha diseminado
T2 tamafio/extension del N2 namero después de la T, a otras partes del cuerpo.
T3 tumor principal. N3 mayor es el tumor o tanto
T4 En cuanto mas grande es mas ha crecido en los tejidos
el nimero después de la cercanos.

T, mayor es el tumor o
tanto méas ha crecido en
los tejidos cercanos.
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Ademas de a clasificacion hecha por el TNM, muchos tipos de cancer se
agrupan a través de estadios (ver tabla 2) lo cual resulta méas sencillo de entender para

el paciente y su familia (Gonzalez, 2017).

Tabla 2.

Otra forma de estadificacion del cancer, clasificado en estadios.

Estadio Significado

Estadio 0 Existen células anormales, pero no se han diseminado al tejido cercano o
circundante. También llamado carcinoma in situ o CIS (no es cancer, pero
puede convertirse en cancer)

Estadio I, Il EIl cancer esta presente. En cuanto mas grande sea el nimero, mayor es la
Y I presencia del tumor y su expansion a otros tejidos cercanos.

Estadio IV EIl cancer se ha diseminado a distintas partes del cuerpo.

Un porcentaje importante de canceres pueden curarse mediante diversos

tratamientos:

e Cirugia: Se realiza cuando el cancer parece estar restringido a una zona
(localizado). Se puede extirpar junto con cualquier tejido alrededor que
pudiera contener células cancerosas.

e Radioterapia: Destruye o dafia las células cancerosas para impedir su
crecimiento. Puede usarse por si sola o0 en conjunto con la cirugia o
guimioterapia

e Quimioterapia: Consiste en tratar el cancer con medicamentos de accion

fuerte que por lo general se inyectan a través de una vena o se
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administran oralmente. En la mayoria de los casos de cancer, se emplea

mas de un medicamento (ASC, 2015).

Adicional a estos tratamientos, se han desarrollado mas métodos que pueden
ayudar a mitigar los sintomas del cancer, uno de ellos son las terapias blanco o

dirigidas.

Las terapias dirigidas contra el cancer hacen referencia al uso de farmacos u
otras sustancias que se encargan de bloquear el crecimiento y la diseminacion del
cancer, ya que interfieren en algunas moléculas especificas (“blancos moleculares” o
“dianas moleculares”) que se asocian en el crecimiento, avance y diseminacion del

cancer (National Cancer Institute, 2017).

A diferencia de la quimioterapia, las terapias dirigidas tienen 3 caracteristicas

principales:

1. Actuan sobre blancos moleculares especificos que estan relacionados con el
cancer.
2. Se disefan de forma intencionada para que actlen sobre sus blancos.

3. Son citostaticas, es decir, bloquean la proliferacion de células tumorales.

A pesar de ser terapias mas especificas para el tratamiento del cancer, hay

distintos tipos de mecanismos, que son:

e Terapias hormonales: Detienen el crecimiento de los tumores que
necesitan de ciertas hormonas para su desarrollo, es decir, impiden la

produccion de las hormonas.
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¢ Inhibidores de transduccion de sefales: Bloguean las actividades de
aguellas moléculas que estan involucradas en el proceso en el cual una
célula responde a sefales de su alrededor, es decir, interfieren para que
la sefal se dé inapropiada.

e Inmunoterapias: Impulsan al sistema inmunoldgico para destruir las
células cancerigenas mediante anticuerpos monoclonales que reconocen
células especificas en la superficie de las células afectadas.

e Anticuerpos monoclonales: Estos depositan moléculas téxicas de modo
que una vez que el anticuerpo se une a la célula “blanco”, entonces la
molécula téxica (conectada al anticuerpo) se absorbe por la célula blanco

y finalmente mata a la célula cancerigena.

Muchos tipos de cancer se podrian prevenir si se evita la exposicion a los

siguientes factores de riesgo conductuales y dietéticos:

- Consumo de tabaco y alcohol
- Indice de Masa Corporal (IMC) elevado

- Ingesta reducida de frutas y verduras

Falta de actividad fisica

Evaluar el nivel de funcionalidad y autocuidado en un paciente desempefia un
papel clave en la toma de decisiones acerca del tratamiento y en un indicador
independiente sobre el prondstico de la enfermedad de los pacientes con alguna

neoplasia maligna avanzada. Los profesionales de la salud oncolégica utilizan distintas
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herramientas para evaluar es estado de funcionalidad de los pacientes con cancer

antes de tomar una decisién con respecto a la terapia (Azam et al., 2019)

La escala ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group) ha demostrado ser el

mejor predictor de prondstico y junto con Karnosfsky que evaltua habilidades del

paciente para llevar a cabo sus actividades de la vida diaria y son las escalas mas

utilizadas dentro del terreno de Cuidados Paliativos (Tabla 3).

Tabla 3.

Escalas de evaluacion funcional y dependencia en el paciente terminal.

ECOG

KARNOFSKY

Actividad completa. Puede cumplir tareas
como antes de la enfermedad.

Solo actividades que no requieran esfuerzo.
Sigue siendo ambulatorio y haciendo trabajos
ligeros.

Ambulatorio y capaz de cuidarse, pero no de
realizar cualquier trabajo. En cama menos del
50% del dia.

Solo puede cuidarse en parte. En cama mas del
50% del dia.

Totalmente invalido e incapaz de cuidarse,
postrado en cama.

Muerto.

Normal, sin signos de enfermedad.
Capaz de actividades normales, pero
con sintomas leves.

Actividad normal con esfuerzo, algunos
sintomas morbidos.

Capaz de cuidarse, pero no de realizar
actividad normal o trabajo

Requiere atencion ocasional, pero puede
cuidarse por si mismo.
Requiere gran atencidn, incluso medica.

Invélido, necesita cuidados y atenciones
especiales

Invélido grave, hospitalizacion y
tratamiento de soporte activo.

Muy enfermo, necesita de
hospitalizacién y tratamiento activo.
Moribundo.

Muerto

100
90

80

70

60

50

40

30

20

10

Es esencial un diagndstico correcto para prescribir el tratamiento que mejor se

adopte a las necesidades del paciente y a la enfermedad. Los resultados del
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tratamiento pueden ser favorables si el diagnostico y tratamiento se realizan en una

fase temprana.

Si el cancer se diagnostica de manera temprana, en mas probable que el
tratamiento sea eficaz, provocando que la probabilidad de supervivencia aumente, asi
como reducir la morbilidad y que el tratamiento sea mas barato. El diagnostico
temprano abarca tres importantes pasos y sucesivos, los cuales deben llevarse a cabo

de manera oportuna (Garcia et al., 2018).

1. Tener conciencia del posible problema de salud y acceso a la atencion
médica.
2. Una evaluacidn clinica, diagndstico y estadificacion

3. Acceso al tratamiento.

De este modo, el realizar un diagndéstico temprano resulta Gtil para la mayoria de
los tipos de cancer, pero cuando la enfermedad se diagnostica en una fase avanzada,

no siempre es posible administrar un tratamiento curativo.

Sin embargo, como sucede en otros paises de ingresos medios a bajos, como el
nuestro, el mayor porcentaje y énfasis de los programas de salud orientados hacia el
cancer se dirigen a la prevencién y su tratamiento, pero la mayoria de las neoplasias
son diagnosticadas en una fase avanzada, esto influido por el poco impacto de las
camparfas de salud, lo que se traduce a que existan pocas posibilidades de curacion,
asi como altos costos para el diagnostico y tratamiento y un mayor sufrimiento, tanto en

los pacientes como en sus familiares (Diario Oficial de la Federacion, 2018).
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Cancer avanzado y Cuidados Paliativos
Para definir a un paciente en fase avanzada de enfermedad, deben tomarse en
cuenta los siguientes puntos. De acuerdo con el Consejo de Salubridad General (2018):

1. La presencia de una enfermedad oncolégica avanzada, progresiva e
incurable que pueda ser demostrada de manera histolégica.

2. Haber recibido terapéutica estandar eficaz y/o encontrarse en situacion de
escasa o nula posibilidad de curacion.

3. La presencia de problemas y sintomas intensos, multiples y multifactoriales y
cambiantes.

4. Impacto emocional en el paciente, familia y equipo terapéutico, relacionado
con el proceso de morir.

5. Prondstico vital limitado a los ultimos meses de vida.

Un diagnostico tardio y una fase avanzada de la enfermedad, asi como el deseo
de recibir un tratamiento curativo (independientemente de las posibilidades de
curacioén), provocan gque se excluya el implementar un manejo oportuno de Cuidados

Paliativos.

La nocion de Cuidados Paliativos es relativamente nueva y ha sido definida de
muchas maneras, una de estas definiciones esta hecha por la Asociacion Europea de
Cuidados Paliativos, la cual de manera breve los describe como: “aquellos que afirman
la vida y que consideran la muerte como un proceso natural: no la acelera. Se
administran para mantener la mejor calidad de vida posible hasta la muerte” (OMS,

2018)
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Por otro lado, el Instituto Nacional de Cancer (NCI) en 2017, se dio a la tarea de
extender esta definicion, postulando lo siguiente: “El cuidado paliativo es la atencién
gue se brinda para mejorar la calidad de vida de los pacientes de una enfermedad
grave o potencialmente mortal. La meta de los cuidados paliativos es prevenir o tratar
lo més rapidamente posible los sintomas de una enfermedad, los efectos secundarios
del tratamiento de una enfermedad y los problemas psicoldgicos, sociales y espirituales
relacionados con la enfermedad o su tratamiento. También se llama cuidado de alivio,

cuidado médico de apoyo y tratamiento de los sintomas” (NCI, 2017).

Sin embargo, debido a las distintas formas de definir a los Cuidados Paliativos
ha existido una falla en el consenso sobre lo que estos son, cuando deben ser
aplicados y para quien, por lo que se hizo un cambio en su implementacion, ya que la
definicion de la OMS para denominar a los Cuidados Paliativos fue formulada en 2002
y se limita a enfermedades potencialmente mortales y no a las necesidades del

paciente con afecciones graves, cronicas y complejas (Radbruch et al., 2020).

Por lo que en los ultimos afios para referirse a los Cuidados Paliativos la OMS
(2018), los definié como aquellos cuidados que constituyen un planteamiento que
mejora la calidad de vida de los pacientes (adultos y nifios) y a sus allegados cuando
se tiene que afrontar problemas relacionados a una enfermedad mortal. Estos cuidados
previenen y alivian el sufrimiento a través de la identificacion temprana, la evaluacion y
el tratamiento correcto del dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico,

psicosocial o espiritual.
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Knaul et al. (2018) plantea que The Lancet Commision on Global Access to
Palliative Care and Pain Relief, en 2017 publicé un informe titulado “Aliviando el abismo
de acceso a cuidados paliativos y alivio del dolor: un imperativo de la salud universal” el
cual tuvo como objetivo medir la carga de problemas graves relacionados con la salud-
sufrimiento, esto basado en 20 enfermedades agudas (desnutricion, bajo peso al nacer,
fiebres, envenenamientos, etc.), las cuales pueden ser transitorias en las personas si

se atienden de manera oportuna y adecuada.

Este nuevo enfoque resulté con la reformulacién de un concepto alin mas amplio
sobre lo que son los Cuidados Paliativos, sugiriendo a la OMS replantear su concepto,
contemplando los nuevos avances médicos. Siguiendo dicha recomendacion, La
Asociacion Internacional de Hospicio y Cuidados Paliativos (IAHPC por sus siglas en
inglés) disefo, desarroll6 e implement6 un proyecto para revisar y adoptar, con base en

el consenso, una nueva definicion de cuidados paliativos (Knaul et al., 2018).

De este modo, se puede definir a los Cuidados Paliativos como aquellos
cuidados holisticos activos para los individuos de todas las edades que sufren
problemas de salud relacionados con una enfermedad grave, especialmente de

aquellos que se encuentran cerca del final de la vida (Pettus & de Lima, 2020).

En el 2008 la IAHPC Radbruch et al., 2020) replanteé algunas caracteristicas de

los cuidados paliativos:

- La prevencion, la identificacion temprana, una evaluacién integral y el manejo
de problemas fisicos, incluyendo dolor y otros sintomas angustiantes de indole
psicologico y espiritual, asi como necesidades sociales.
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- Ayudan a los pacientes a vivir lo mas plenamente posible hasta la muerte,
facilitando una comunicacion efectiva, ayudandolos a ellos y a sus familias a
determinar los objetivos de la atencion.

- Son aplicables durante el curso de la enfermedad

- Pueden influir positivamente en el curso de la enfermedad.

- Suintencién no es acelerar o posponer la muerte, sino que afirma la vida y
reconoce la muerte como un proceso natural.

- Apoyan a la familia y a los cuidadores durante la enfermedad del paciente y en
su propio duelo.

- Respetan los valores culturales y las creencias del paciente, asi como los de la
familia.

- Son aplicables en todos los entornos de atencion médica (lugar de residencia e
instituciones) y en todos los niveles (primario a terciario).

- Pueden ser dados por profesionales que cuenten con una capacitacién basica

en cuidados paliativos.

Sin embargo, la realidad nos habla sobre unos cuidados Paliativos que no
siempre funcionan de esta manera. De acuerdo con la (OMS, 2018), para lograr la

integracién de los cuidados paliativos, los gobiernos deberian:

1. Adoptar adecuadas politicas y hormas que incluyan los cuidados paliativos en
las leyes de salud, los programas nacionales de salud y los presupuestos
nacionales de salud,;

2. Hay que asegurar que los seguros médicos integren los cuidados paliativos

COmo un componente de sus programas.
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3. Garantizar el acceso a medicamentos y tecnologias esenciales para el alivio del
dolor y los cuidados paliativos para adultos y pediatricos.

4. Garantizar que los cuidados paliativos sean parte de todos los servicios de salud
(desde programas comunitarios de salud hasta hospitales de tercer nivel), que
todos los pacientes sean evaluados y que el personal pueda proporcionar estos
cuidados béasicos con equipos especializados disponibles.

5. Garantizar el acceso a los cuidados paliativos para todos los grupos y clases
sociales (personas vulnerables, incluidos nifios y personas de la tercera edad).

6. Por ultimo, comprometerse con universidades, academias y hospitales docentes
para incluir la investigacion y el estudio en cuidados paliativos, asi como la

capacitacion, siendo esta un componente integral de la educacion.

En el esquema habitual del manejo de las enfermedades avanzadas se produce
un cambio muy brusco, entre el enfoque de atencién curativa a paliativa. Los cuidados
paliativos han ido evolucionando y esto ha permitido que el Modelo Tradicional de
Atencioén, el que los cuidados paliativos se brindaban a los pacientes una vez que los
tratamientos curativos ya no fueran efectivos haya cambiado hacia un nuevo Modelo de
Atencion Integrada, en donde se pretende implementar una combinacién dindmica
entre ambos enfoques, en donde los Cuidados Paliativos se inicien de manera precoz y
temprana, adaptandolo de manera progresiva en paralelo a la progresiéon de la

enfermedad (Carreras et al., 2017) (Figura 2).

De este modo, se busca que los Cuidados Paliativos tengan mayor
protagonismo antes de que se finalicen los tratamientos curativos, es decir, que el

tratamiento sintomatico vaya aumentando progresivamente a medida que las
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oportunidades curativas van disminuyendo (Flores et al., 2015). Ademas, involucrando

a la familia y trabajar el duelo una vez que el paciente haya fallecido.

Figura 2. Enfoque tradicional en cuidados paliativos vs recomendaciones actuales de la OMS.

Forma de tratamiento médico tradicional
Modelo tradicional

Tratamiento especifico Cuidados Paliativos

Diagndstico Enfermedad Fin de tratamiento Muerte

Recomendaciones actuales de la OMS
Modelo de atencidn Integral

Cuidados
Paliativos
Diagnostico Progresion de la enfermedad Muerte Atencion al duelo

Los beneficios de una temprana introduccién de los cuidados paliativos en la
trayectoria de la enfermedad de los pacientes con cancer avanzado se ven
directamente relacionados con una mejora en la calidad de vida, una mayor
satisfaccion con respecto a la atencion y potencializar una mayor supervivencia para

los pacientes (Courteau et al., 2018).

Ademas de este, existe el Modelo de Atencién Paliativa el cual busca fortalecer y
recuperar el papel que tiene la atencion ambulatoria en la atencion a la salud,
garantizando su continuidad y coordinacion, con el fin de alcanzar la cobertura 'y

equidad necesarias. A traves de este modelo se busca tener acciones dirigidas a
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brindar una respuesta integrada a las necesidades fisicas, psicoemocionales,

familiares, espirituales y sociales del paciente y su familia. (Ver Figura 3).

Figura 3. Esquema de atencion en Cuidados Paliativos segun las necesidades del paciente y la familia

para el alivio de sintomas y mejorar la calidad de vida

Modelo de Atencion en Cuidados Paliativos

Atencién en Hospital
domicilio -Servicio de Cuidados
Paliativos
-Consulta especializada

DIAGNOSTICO- EVALUACION- SEGUIMIENTO

Centros de Salud

- Consulta externa Urgencias
- Grupos de autoayuda
- Consejeria familiar
Alta complejidad sin < Alta complejidad con
sintomas refractarios sintomas refractarios

Recuperado de: Consejo de Salubridad General (2018)

Este Modelo de Atencion Paliativa (Secretaria de Salud, 2015) tiene por objetivo:

1. Facilitar un modelo que permita el abordaje multidisciplinario de las
necesidades del paciente y su familia, asi como la coordinacion de los tres
niveles de atencion los sectores implicados.

2. Fomentar la atencion integral del paciente y su familia.

3. Garantizar acceso, disponibilidad, prescripcién, administracién y minimizacion
de riego de opioides (para pacientes que tienen dolor).

4. Fortalecer la atencion continua y oportuna.

5. Promover la atencion domiciliaria.

6. Integrar el manejo de la salud mental y los servicios espirituales.
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7. Impulsar a formacion continua y actualizacion de recurso humanos en
cuidados paliativos.

8. Integrar la investigacion en el campo y su divulgacion.

El lenguaje tipicamente asociado con los cuidados paliativos a menudo supone
gue significa alejarse de los cuidados convencionales. Sin embargo, los pacientes con
enfermedades cronicas avanzadas habitualmente eliminan esto, ya que llegan a
necesitar una combinacion de ambos tipos de atencion. Al principio de su enfermedad,
muchos necesitan tanto tratamiento curativo como cuidados "paliativos” destinados a
tratar los sintomas; y al final de la vida, algunos tratamientos aun pueden detener la
progresion de la enfermedad, incluso si la mayoria de las necesidades son para aliviar
los sintomas y proporcionar ayuda (Lynn & Adamson, 2003). De este modo, se dice
que la finalidad de los Cuidados Paliativos no es curar el cancer, sino aliviar los

sintomas que causa y mejorar la calidad de vida de los pacientes y su familia.

Sin embargo, a pesar de la evidencia sobre sus beneficios, se ha informado que
los Cuidados Paliativos a menudo se inician de manera tardia en mucho paises en
enfermedades potencialmente mortales como lo es el cancer (Sarradon-Eck et al.,

2019).

Por otra parte, existen barreras que no involucran al personal médico sino a los
miembros de la familia, en este sentido, destaca el hecho de la asociacion erronea
sobre los cuidados paliativos (creencia sobre una asistencia médica equivalente al
paciente terminal), por lo que los médicos temen que la derivacion a los Cuidados

Paliativos pueda alarmar a los pacientes y sus familias (Pettus & De Lima, 2020).
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Al afio, se estima que 40 millones de personas necesitan Cuidados Paliativos,
siendo un 78% poblacién que vive en paises de ingresos bajos o medianos. Sin
embargo, a nivel mundial solamente un 14% de las personas que necesitan asistencia

paliativa la reciben (Velasco, 2013).

La inclusion de los cuidados paliativos dentro de la Legislacion Federal se dio en
el aflo 2009, cuando se establecio en la Ley General de Salud un capitulo designado
para regular esta atencion, a pesar de que esta legislacion ya la muestra como una
actividad de atencién médica, haciendo que existan ciertas obligaciones por parte del
meédico y el personal de salud, incluyendo derechos especificos para todos aquellos

pacientes que se encuentren en una situacion terminal (Dominguez, 2017).

Hoy en dia, la atencion a los pacientes con enfermedad avanzada y terminal es
un derecho extendido que ha sido avalado por diversos organismos internacionales y
gue ha ido mas alla de la Ley de Voluntades Anticipadas. En diciembre de 2014, se
publicé la Norma Oficial Mexicana NOM-011 SSA3-2014a través del Diario Oficial de la
Federacion, la cual establece los criterios para brindar servicio de cuidados paliativos a
los pacientes que padecen una enfermedad en situacion terminal, acuerdo a través del
cual el Consejo de Salubridad General declara esquemas de manejo integral en

cuidados paliativos de manera obligatoria.

A través del ultimo acuerdo de Salud, se realizé un cambio importante, se
reforma el parrafo cuarto del articulo 4 de la Constitucion Politica de los Estados
Unidos Mexicanos, destacando el derecho a la proteccion de la salud de todas las

personas, el cual incluye el acceso a los cuidados paliativos multidisciplinarios para
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aquellas personas que se encuentren en una enfermedad en situacién avanzada, que

amenacen la vida o sean limitantes (Senado de la Republica, 2019).

En nuestro pais, un alto porcentaje de pacientes con alguna ENT en fase
avanzada podria aliviar el sufrimiento y mejorar su calidad de vida si se incorpora la
medicina paliativa al continuum de la atencion médica, ya que la enfermedad terminal
suele manifestarse como un padecimiento avanzado, incurable y progresivo, con
sintomas multifactoriales y con un prondstico de vida limitado. Al no existir una
posibilidad de cura, los cuidados paliativos son la mejor opcién (DOF - Diario Oficial de

la Federacion, 2018).

Un derecho del que pueden gozar es de las voluntades anticipadas, se refiere al
documento mediante el cual una persona declara, por escrito, sus deseos respecto a
ciertas intervenciones médicas. Este documento va dirigido al personal sanitario y a
otras personas significativas y lo realiza la persona capacitada para tomar decisiones
sobre los cuidados de su salud. Pase lo que pase, estos deseos deben ser respetados
y cumplidos por el equipo sanitario cuando la persona se no se encuentre capaz de
ejercer su voluntad, correspondiendo asi al derecho a una muerte digna (Casadeus,

2020).

En México, la Cuidad de México fue la primera entidad de la nacion en aprobar
la Ley de Voluntad Anticipada el 7 de enero de 2008, plasmada a través del Art. 1 de la
Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal., entendida como “la decisién que
toma una persona de ser sometida o0 no a medios o tratamientos médicos para que se

prolongue su vida, mientras se encuentra en una condicion terminal”. Lo que
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actualmente conocemos como voluntad anticipada inicio llamandose consentimiento
informado el cual se basaba en el hecho de que “todo ser humano en edad adulta y
juicio sano tiene el derecho a determinar lo que debe hacerse con su propio cuerpo y
por ello un médico que realice un tratamiento sin consentimiento del paciente, comete

un ‘asalto’ y una agresion de cuyos dafos sera responsable” (Flores, 2015).
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Capitulo 2: Factores Asociados Al Cancer Avanzado
El cancer es una de las principales causas de mortalidad en el mundo entero,
esto de acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y con la Agencia

Internacional de Investigacion del Cancer (IARC) (Lavdaniti et al., 2018).

Los sintomas del cancer son cambiantes a lo largo del tiempo, eso debido del
desarrollo de la enfermedad, de los tratamientos tomados (quimioterapia,
radioterapia, cirugia, etc.) asi como a sus reacciones secundarias, al uso de
medidas paliativas por el equipo y las vivencias tanto del paciente como de sus

cuidadores (Velasco, 2013).

Los pacientes que se encuentran durante la Gltima etapa del cancer son
particularmente vulnerables, ya que experimentan una amplia gama de
complicacion de sintomas y problemas debido a la enfermedad en si misma, asi
como al uso de los distintos enfoques terapéutico (Lavdaniti et al., 2018). Estos
sintomas requieren la colaboracién de un equipo multidisciplinario, en el que se
incluyen a los médicos, pero también a otros profesionales de la salud, especialistas
en diferentes areas. La incidencia de sintomas varia al final de la vida, de este

modo, se han dividido estos sintomas en al menos cuatro categorias:

1. Fisicos.
2. Psicolodgicos.
3. Sociales.

4. Espirituales
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Sintomas fisicos mas comunes en cancer avanzado
Dentro de los sintomas fisicos mas frecuentes se encuentra el dolor, la
astenia y la anorexia, los cuales se presentan en aproximadamente el 70% de los

casos (Velasco, 2013).

Sin embargo, ademas de estos sintomas, existen otros tantos que se
presentan en los pacientes con cancer avanzado como lo son la disnea, tos, fatiga,
nauseas, constipacion, anorexia-caquexia, deshidratacion, mucositis, insomnio y
algunos trastornos psicolégicos que se presentan al final de la vida y durante el

periodo de la agonia (Velasco, 2013).

Al respecto, a través de la Guia Integral de Cuidados Paliativos emitida por
el Consejo de Salubridad General (2018) se enlistan a los sintomas fisicos que con
mayor frecuencia se presentan en los pacientes con cancer y que son atendidos en
Cuidados Paliativos. Estos sintomas son: Debilidad, astenia, fatiga, dolor, anorexia,
caquexia, astenia, nauseas, vomito, estreflimiento, ansiedad, depresion, delirium y

disnea.

Por lo que a continuacién se describiran cada uno de estos sintomas:

Dolor
De acuerdo con la Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor, en el
afo 2020 el dolor se ha definido como: Una experiencia sensorial y emocional
desagradable asociada o similar a la asociada con dafio tisular real o potencial

(Vidal, 2020).
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El dolor es el mayor sintoma que se encuentra presente durante el inicio y
hasta el final del desarrollo del cancer. Velasco (2013), indica que el dolor afecta a
alrededor del 80% de los pacientes, pero también, que este sintoma puede ser
manejado de manera eficiente en la mayoria de los casos. De la misma manera, se
sabe que los pacientes con cancer presentan en el 66.4% de los casos algun tipo
de dolor intenso durante alguna fase de la enfermedad, esto principalmente por la
localizacion de la neoplasia, la actividad tumoral o como efecto secundario a algun

tratamiento (Zarco et al., 2018).

Se sabe que el dolor es una experiencia subjetiva y de origen multifactorial,
por lo que su control es parte fundamental del cuidado del paciente terminal, que de
acuerdo con lo establecido por la Guia Integral de Cuidados Paliativos emitida por el
Consejo de Salubridad General (2018), es necesario evaluar de manera eficiente

los siguientes aspectos:

e Tipo de dolor.

e Temporalidad.

e Localizacion.

¢ Intensidad (medido a través de escalas visuales 0 con registros
NUMEricos).

e Factores que lo detonan o mitigan.

e Estado psicoafectivo.

e Farmacos empleados.
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Dependiendo del caso, los medicamentos que ayudan a mitigar el dolor
pueden ser administrados via oral, transdérmica o subcutanea (principalmente
etapas avanzadas). Estos medicamentos son prescritos dependiendo del grado de
dolor, es decir, se inicia con farmacos de primer nivel como lo son el paracetamol.
Si el dolor persiste 0 empeora, se usan algunos tipos de opioides de bajo nivel
como lo son el Tramadol, combinados con farmacos de primer nivel. Sin embargo,
cuando el dolor ha avanzado mucho, es necesario el uso de otros opioides mas
potentes como lo son la morfina, la cual suele ser fundamental en pacientes que se

encuentran en etapas avanzadas de cancer (Consejo de Salubridad General, 2018).

La OMS propone una escalera analgésica, la cual se caracteriza por ser una
herramienta muy util en el control del dolor. El adecuado uso de esta herramienta
puede ayudar hasta en un 90% de analgesia adecuada en pacientes con cancer y

hasta un 75% en pacientes terminales (Ver figura 4).

Figura 4. Escalera Analgésica del Dolor, OMS.

Opioides
fuertes
Opioides +/-
débiles
- No opioides
No opioides

No opioides e

+- e coadyuvantes
coadyuvantes coadyuvantes

Dolor leve Dolor moderado Dolor severo

El primer escaldn, consiste en medicamentos antiinflamatorios no esteroides

(AINE) y esté indicado so6lo en casos de dolor oncoldgico leve o moderado y puede
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usarse en combinacion con analgésicos opioides y medicamentos adyuvantes para el
dolor moderado y severo. El segundo escalon, esta compuesto de opioides de baja
intensidad, los cuales se usan solos 0 combinados con analgésicos no opioides para

tratar el dolor cuando es de intensidad leve a moderada (Caraceni et al., 2012).

El tercer escaldn es el tratamiento habitual del dolor por cancer. Su uso esta
indicado cuando existe la presencia de dolores muy severos. Los medicamentos de
segundo y tercer nivel nunca deben combinarse, ya que esta mezcla no aumenta la
eficacia analgésica y supone un aumento de la toxicidad. La escala analgésica
modificada de la OMS sugiere el cuidado de la familia, junto con el apoyo emocional y

la comunicacién (Caraceni et al., 2012).

Sin embargo, el manejo del dolor relacionado con cancer continta siendo un
problema mundial, ya que su manejo es tratado de manera deficiente y pocos son los

pacientes que no experimentan dolor al momento de morir.

Disnea

Se refiere a la sensacion de dificultad respiratoria. Se caracteriza por ser una
experiencia subjetiva de incomodidad respiratoria que se conforma de experiencias
multifactoriales (fisiol6gicas, psicolégicas, sociales y ambientales) que varian de
intensidad (Damani et al., 2018). Algunos estudios en poblacién caucésica
demuestran que la prevalencia de disnea en pacientes con cancer es de entre un
46% y 59%, afectando principalmente a aquellos con diagndéstico de pulmon y
metastasico (Bruera et al., 2003; Lavdaniti et al., 2018; D. Walsh et al., 2000) esto

aumenta al final de la vida. Se estima que la disnea podria ser la responsable de
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aproximadamente 22% de las defunciones en estos pacientes, por lo que la disnea
se considera un componente importante del prondstico en los pacientes con cancer

(Velasco, 2013).

Mediante la Guia de manejo integral de Cuidados Paliativos, el Consejo de

Salubridad General (2018) menciona algunas de sus principales causas, que son:

Asociadas directamente por el cancer: Como resultado de fatiga y
debilidad muscular respiratoria, laringitis carcinomatosa o derivada de

algun tratamiento (quimioterapia, radioterapia, etcétera).

Derrame pleural.
- EPOC.

- Asma.

A través de la administracion de oxigeno, que va desde mantener al paciente
en ambientes abiertos y bien ventilados, estar en una atmésfera relajada, con esto
se puede lograr una mejoria significativa este sintoma. También es posible mitigar
la disnea con el uso de opioides, el cual, como se mencion6 anteriormente, es el
farmaco de eleccion o con algun broncodilatador que ayude a facilitar la respiracion

del paciente (Consejo de Salubridad General, 2018).

Fatiga
La fatiga desde el entorno de Cuidados Paliativos se define como aquel
estado subjetivo que se caracteriza por la presencia de sentimiento de cansancio y
la disminucion de la capacidad para el trabajo fisico o mental y es diferente a la
fatiga cotidiana por su severidad y persistencia, se limita a la falta de energia,
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letargia, bradipsiquia, y sensacion de enfermedad, interfiriendo con la funcionalidad

de la persona (Koesel et al., 2019).

La fatiga es uno de los sintomas mas frecuentes en pacientes con cancer
(Kao et al., 2013; Lavdaniti et al., 2018; Teunissen et al., 2007) y también en
aquellos pacientes que se encuentran en cuidados paliativos que presentan cancer
avanzado o alguna otra enfermedad que resulte potencialmente mortal. Esto
coincide con los hallazgos mostrados en los estudios de Koesel et al. (2019) en
donde se ubica al sintoma de fatiga como uno de los mas presentes durante la
enfermedad oncolégica avanzada. También, resulta ser uno de los sintomas menos

informados por los pacientes y, por tanto, uno de los menos tratados.

Algunos factores que afectan de manera directa a que se presente fatiga son
la anemia, deshidratacion, insomnio, depresion, dolor o alguna infeccion.
Dependiendo del causante es el manejo que se debe dar al paciente, sin embargo,
a través del Consejo de Salubridad General (2018), la Guia de manejo integral en
Cuidados Paliativos propone que existen algunas medidas generales que pueden

ayudar a mitigar los sintomas de fatiga en el paciente como lo son:

- Explicar el origen del sintoma e informar tanto al enfermo como al
paciente los objetivos y expectativas del tratamiento a elegir.

- Terapia ocupacional y psicoterapia.

- Acondicionamiento fisico (adaptado a cada paciente, dependiendo de sus

necesidades y capacidades).
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Anorexia- Caquexia

Una vez que el paciente se acerca al momento de su muerte, la ingesta de
alimentos y liquidos se ve disminuida. Dentro de los sintomas mas comunes en
pacientes con cancer avanzado se encuentran la fatiga, el dolor y la anorexia
(pérdida de apetito). La anorexia se define como la incapacidad del paciente para
comer como normalmente lo haria o como la pérdida involuntaria del apetito. La
presencia de la anorexia se da en la mitad de los pacientes que estan recién
diagnosticados con cancer avanzado, es decir, entre un 26.8% y 57.9% de estos
(Méndez et al., 2008). La anorexia relacionada con el cdncer es un importante
problema clinico, ya que afecta negativamente el estado nutricional de los pacientes

y afectar su calidad de vida.

Por otro lado, se encuentra la caquexia la cual hace referencia a la pérdida
acelerada de peso que se relaciona con condiciones inflamatorias o tumorales, es
decir, se caracteriza por la pérdida de grasa y masa muscular pero que no esta
relacionada con la ingesta de alimento y su origen es multifactorial. Esta pérdida de
peso, se debe a la obstruccion del tracto de salida del estbmago, lo cual impide la
progresion de los alimentos desde el estbmago y hasta el punto final que es el
intestino delgado, provocando vémito y un notable deterioro del estado nutricional,

provocando asi la caquexia (Guevara, 2019).

Estos sintomas suelen presentarse de manera simultanea, aunque también
pueden presentarse de forma separada. De acuerdo con Velasco (2013) estos
sintomas se dan en aproximadamente el 80% de los pacientes con cancer

avanzado, siendo una de las principales causas de muerte en el paciente
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oncoldgico. Su principal causa en paises de Norteamérica y Europa es el cancer de

pancreas, seguido del cancer géstrico (Bartlett et al., 2014; Guevara, 2019).

Nauseas y vomito
El sintoma de nausea en el paciente con cancer es una experiencia subjetiva
gue se caracteriza por la sensacion de querer vomitar. EI vémito por su parte es la

expulsion del contenido gastrico a través de la boca (Diaz et al., 2018)

Estos sintomas le impiden al paciente hidratarse y alimentarse de forma
correcta, asi como el hecho de recibir medicamento por la via oral. La ndusea es
una sensacion desagradable que surge en la parte superior del tracto
gastrointestinal, la cual puede ir secundada o no de vomito. De acuerdo con Diaz

et al. (2018) su origen se da principalmente por las siguientes causas:

1. Propias de la enfermedad: Puede existir hemorragia, estrefiimiento,
irritacion gastrointestinal, etc.

2. Debidas al tratamiento: Se da como reaccién secundaria a los distintos
tratamientos contra el caAncer como lo son la quimioterapia, radioterapia,
farmacos u otros.

3. Otros: Relacionado con algunos olores y sabores de alimentos.

A pesar de esto, existen algunas medidas generales que ayudan a tratar estos
problemas como lo son la implementacion de dietas blandas y a tolerancia de cada

paciente y el uso de algunos medicamentos antieméticos.

Con el paso del tiempo los tratamientos han mejorado, sin embargo, la nausea y

vomito aun se identifican como efectos secundarios graves del tratamiento del cancer,
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ya que producen sufrimiento en el paciente y a veces provocan otros problemas de

salud (Diaz-Frutos et al., 2016).

Estrefiimiento o constipacion

Se refiere a la disminucién en la evacuacion de deposiciones y a la dificultad
para producirlas. La poblacion mas expuesta a padecer estrefliimiento son los pacientes
con cancer o con alguna otra enfermedad progresiva y avanzada, principalmente
aquellos que toman analgésicos opioides. La carga de la enfermedad progresiva, asi
como el tratamiento y los efectos secundarios de los medicamentos utilizados en
cuidados paliativos se relaciona directamente con la presencia de este sintoma

(Consejo de Salubridad General, 2018).

La presencia de este sintoma se relaciona con ciertos factores como lo son:

1. La propia enfermedad, cominmente asociada a una invasion o compresion
intestinal, compresién

1. Las condiciones del paciente, debido a la inactividad o reposo del paciente,
asi como a una baja ingesta de alimentos y/o liquidos,

2. Uso de algunos farmacos como lo son los opioides, anticolinérgicos,
neurolépticos o antidepresivos.

3. Patologias como lo son la diabetes o el hipotiroidismo.

Mediante algunas medidas generales es posible tratar el estrefiimiento en estos
pacientes como lo son el mantenerse fisicamente activo (dentro de las posibilidades de
cada paciente), asi como realizar una dieta que incluya una alta ingesta de alimentos a
base de fibra y liquidos. De manera complementaria, el uso de laxantes, sendsidos o0
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lubricantes (supositorios) que al usarlos combinados pueden aumentar la efectividad

(Candy et al., 2015).

Insomnio

Los trastornos del suefio, principalmente la dificultad para dormir (o insomnio) es
uno de los sintomas mas comunes en pacientes con cancer avanzado y esta asociado
con una alta frecuencia de malestar emocional (distrés) y mortalidad (Gallicchio &
Kalesan, 2009; Yennurajalingam et al., 2015). El insomnio es definido como “aquella
dificultad persistente con el inicio del suefio, la duracion, la consolidacién o la calidad
de que ocurre a pesar de las oportunidades y circunstancias adecuadas para dormir”
(Davies, 2019). Los trastornos de suefio son multifactoriales y afectan para manejar los
sintomas. Estudios han demostrado que entre el 62% y 70% de los pacientes con
cancer avanzado presentan una mala calidad de suefio, de acuerdo con lo evaluado
por el indice de Calidad de Suefio de Pittsburgh (Davies, 2019; Yennurajalingam et al.,
2015). Este sintoma afecta la calidad de vida de los pacientes y provoca un aumento

en la intensidad y percepcion de otros sintomas.

Entre sus causas principales se encuentra el mal manejo del dolor, la disnea y
la frecuencia urinaria. El manejo del insomnio implica principalmente el tratamiento de
aqguellos factores perturbadores, tener medidas adecuadas de higiene de suefio y el
empleo de intervenciones no farmacolégicas como lo es la terapia cognitivo conductual

(Davies, 2019).
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Delirium o estado confusional agudo

Hace referencia a un padecimiento cerebral de tipo agudo, el cual se caracteriza
por un deterioro global en las funciones cognitivas de la persona, asi como un
decremento en el nivel de conciencia e incremento o disminucion de la actividad

psicomotora (Hayhurst et al., 2016).

El delirium es un sindrome confusional agudo que produce cambios en el nivel
de atencién y cognicion. De acuerdo con Hayhurst et al. ( 2016), existen tres tipos de

delirium:

1. Hiperactivo: Durante este episodio de delirium, el paciente se presenta
despierto, en estado de alerta, existe la presencia de confusiéon y agitacion, la
cual puede venir acomparfada de alucinaciones e ilusiones. Principalmente,
predominan sintomas relacionados con la actividad conductual y
psicomotora.

2. Hipoactivo: Por el contrario, al episodio hiperactivo, el episodio de delirium
hipoactivo se caracteriza por la presencia de un estado de somnolencia,
confusién y pasividad.

3. Mixto: Hace referencia a la presencia de sintomas del episodio hiperactivo e

hipoactivo pero que se dan de manera alterna unos de otros.

Rodriguez et al. (2018) plantea que, en los servicios de cuidados paliativos
oncoldgicos, el delirium es un sintoma que se presenta frecuentemente, variando entre

un 13% y 42% en aquellos pacientes al momento de la admision, un 26%-62% de los
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pacientes durante su estancia en admision y hasta un 58%-88% se presenta en las

semanas u horas previas a la muerte.

Evaluar los sintomas mas comunes durante los Cuidados Paliativos es una pieza
importante, ya que contribuye a la realizacion de un plan integral para el control de
estos. Ademas, junto con un instrumento apropiado, puede ayudar al cuidado de su

estado de salud y lograr un mejor manejo de sus sintomas.

Necesidades psicoldgicas
Las manifestaciones clinicas que se presentan durante la fase terminal de la
enfermedad pueden tener un impacto emocional (Covarrubias-Gémez et al., 2014). La
enfermedad deja al descubierto las raices de las personas y produce en ellas la

sensacion de amenaza e indefension frente a algo que no pueden controlar.

Una vez que la enfermedad es diagnosticada, esta se vuelve parte de la
cotidianeidad de la persona, la cual afecta directamente su seguridad y confianza, ya
gue se presentan cambios para los cuales el enfermo no estaba preparado (Moreno,
et al., 2015) El proceso de adaptacién a la enfermedad puede traer consigo diversas
reacciones emocionales como lo son: irritabilidad, desesperanza, depresion, ansiedad,

pérdida de control, etc.

La prevalencia de comorbilidades psicolégicas en los hospitales es alta. De este
modo, la ansiedad y la depresion resultan ser los desérdenes mentales mas comunes
entre toda la poblacion que padece cancer (Mystakidou et al., 2005) y también
individuos que presentan en una etapa dificil y que reciben cuidados paliativos (Fulton
et al., 2018; Wilson et al., 2007).
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Muchos estudios se han dedicado a estudiar el tema del malestar emocional, la
ansiedad y la depresion en enfermos con cancer que cuentan con distintos
diagnosticos y que se encuentran en distintos estadios de la enfermedad. En etapas
avanzadas, los pacientes son particularmente vulnerables por lo que experimentan una
amplia gama de sintomas y problemas debido a que la enfermedad en si mismos

(Carlson et al., 2012; Mystakidou et al., 2005).

La depresién se caracteriza por la presencia de tristeza, pérdida de interés y la
presencia de sentimientos de culpa. Se estima que aproximadamente un 37% de los
pacientes que se encuentran en una enfermedad avanzada la presentan, sin embargo,
en recientes estudios se encontré que alrededor del 88.6% de los pacientes con cancer
avanzado consideran a la depresion como uno de los sintomas mas relevantes, esto
medido a través del ESAS (Lavdaniti et al., 2018). De acuerdo con Lawrie et al., (2004)
este sintoma se vuelve muy significativo en aproximadamente el 25% de los pacientes

gue se encuentran en cuidados paliativos.

Por una parte, puede dificultar la toma de decisiones sobre el tratamiento, asi
como impedir la recuperacion y aumentar asi la probabilidad de muerte del paciente.
Dentro de la misma linea, Axtell (2008) argumenta que la depresion puede recudir la
cantidad de poder disfrutar y el sentido de vida de la persona enferma. También, puede
ser la razon de sentir angustia y aumentar el dolor fisico y en algunos casos, aumentar

el riesgo de suicidio.

Por el otro lado, se encuentra la ansiedad que es aquella anticipacion de un

evento futuro desagradable que viene acompafado de algunos sintomas somaticos y
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gue provoca una sensacion de inquietud en la persona. De acuerdo con el Consejo de
Salubridad General (2018), la aparicion en la enfermedad fisica es normal y muy
comun cuando se trata de pacientes que se encuentran al final de la vida. De acuerdo
con Mystakidou et al. (2005) en la enfermedad oncoldgica, la ansiedad se manifiesta en

mayor grado que la depresion.

Sin embargo, es importante destacar a diferencia de otros sintomas y
necesidades psicologicas, la ansiedad y la depresion presentan mayor numero de
investigaciones, lo cual reduce a considerar solamente a estos dos sintomas, pero sin
descartar al resto, por lo que es necesario se profundicen y guien las futuras
investigaciones a conocer el papel que juegan otras necesidades psicoldgicas en el

paciente con cancer terminal o que se encuentra en Cuidados Paliativos.

Asi, es tarea del personal Psicologia ayudar a las personas que se encuentran
en Cuidados Paliativos a controlar el malestar psicolégico que se relaciona con el
diagndstico y que pueden limitar la vida, asi como el pronéstico y la progresion de la

enfermedad (Kasl-Godley et al., 2014).

Aspectos Espirituales
Cuando se habla del ser humano, se hace referencia a todo aquello que lo

integra: alma, cuerpo, material y espiritualidad.

Autores como Bayés & Borras, (2005) remarcan la importancia de que se brinde
y desarrolle en el paciente una atencion integral, la cual tome en cuenta los distintos
aspectos que lo integran como lo son los fisicos, los sociales, los emocionales y por
supuesto, los espirituales.
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Del mismo modo, Moreno, Krikorian y Palacio (2015) plantean que el paciente
presenta necesidades fisicas, pero también emocionales, espirituales y sociales, que
deben ser atendidas con la misma importancia que los problemas fisicos y

emocionales.

Puchalski et al. (2014) definen a la espiritualidad como aquel aspecto de la
humanidad que hace referencia a la manera en que los individuos buscan y expresan
un significado, un propdsito y la manera en que estas experiencias estan conectadas
con el momento, con ellos mismos, con los otros, con la naturaleza y con lo sagrado.
Esta definicién de espiritualidad puede implicar o no una conexion o algun tipo de
compromiso con una denominacion religiosa. Mientras que la definicién de
espiritualidad esta orientada desde una perspectiva individual y personal, la religion

engloba una experiencia de espiritualidad comunal.

Es importante entender que la dimension espiritual y la dimensién religiosa no
son necesariamente coincidentes entre si 0 no significan los mismo. Por un lado, esta
la dimension religiosa que se basa en la persona y sus relaciones con Dios u otro ser
supremo dentro de un grupo en el que se expresa la fe. Por el otro lado, se encuentra
la dimension espiritual que es mas amplia que la religiosa y abarca la cuestion del
sentido de las cosas y de la experiencia y se expresa en todas las personas, incluso en

aquellas que no tienen una preferencia religiosa en particular (Farinha et al., 2018).

La espiritualidad y la religion tienen una influencia directa con el entendimiento y
la experiencia de la enfermedad, los cuales incluyen la esfera fisica, espiritual, y

aspectos sociales de la propia enfermedad (Puchalski et al., 2014). Ambas juegan un
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rol importante en pacientes que padecen cancer avanzado, los cuales incrementan
cuando comienza la fase que se considera potencialmente mortal de la enfermedad. A
través de la Guia de manejo integral en Cuidados Paliativos (Consejo de Salubridad
General, 2018) se presentan las principales de necesidades espirituales en el paciente

con cancer avanzado, que son:

1. Necesidad de ser reconocido: La enfermedad se presenta ante el enfermo como
una amenaza, por lo que se pierde la identidad. Se pone a prueba la integridad
del yo, el cual ya no es capaz de reconocerse frente a un espejo por lo que
busca reconocerse bajo la mirada del otro.

2. Necesidad de volver a leer su vida: Durante el curso de la enfermedad
avanzada, que pone al enfermo dentro de la vida y la muerte, se da un proceso
gue lo coloca por delante de su vida y provoca una ruptura biogréfica. Por esta
razén, el paciente se ve en la necesidad de volver a leer su vida, traer al
presente su historia pasada y que esta sea escuchada por los demas.

3. Necesidad de encontrar sentido a la existencia y al devenir: la busqueda de
sentido: Cuando el momento de la muerte se acerca, se presenta una Ultima
crisis existencial en el paciente, por lo que encontrar un significado y propadsito
de su existencia pone al enfermo frente lo verdaderamente esencial.

4. Necesidad de liberarse de culpa y de perdonarse: Analizar la vida pasada
genera muchas culpas en el enfermo. En este punto, se busca una explicacion al
sufrimiento, casi siempre acompafado de la interrogante “¢ Por qué a mi? Bajo
esta premisa, se plantea que existe amargura y rencor por lo sucedido, percibido

como injusto.
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5. Necesidad de reconciliacion y sentirse perdonado: Durante la enfermedad, es
comun el sentimiento de haber hecho mal ciertas cosas, asi como hacer sentir
mal al otro. Las personas que se encuentran en una situacion terminal presentan
con mayor intensidad este sentimiento, ya que al encontrarse proxima la muerte,
la necesidad de reconciliarse o resolver asuntos pendientes sale a flote.

6. Necesidad de establecer su vida mas alla de si mismo: Thieffrey en 199
considera que esta necesidad se presenta de dos maneras: apertura hacia una
trascendencia (religiosa y ética) y con la necesidad de encontrar de nuevo el
sentido a ser solidario (Consejo de Salubridad General (2018)Esta necesidad
tarta de prolongar la vida individual y plasmarla en otras dimensiones de la
humanidad o divinidad. Se manifiesta como una necesidad de continuidad.

7. Necesidad de continuidad, de un mas alla: Esta necesidad trae consigo la
sensacién de que alguien debe tomar relevo de algo importante en su vida.
Conforme a la vitalidad actual de las creencias depende el sentido que se le
dara a esta continuidad de continuidad de la historia. De esta manera, la
proximidad del fin tiende a provocar una confrontacion con una nueva jerarquia
de valores.

8. Necesidad de auténtica esperanza, no de ilusiones falsas: Barbero (2004) sefiala
gue la esperanza nace de aquellas experiencias positivas del mas acé, tomando
como referencia la solidaridad, el afecto y el acercamiento. La esperanza es la
Unica que se mantiene durante el proceso de duefio y que en ocasiones se

objetivista en esperanzas muy concretas como lo son, principalmente, que se
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descubra un nuevo medicamento que cure la enfermedad o que la propia
enfermedad se trate de un mal suefio.

9. Necesidad de expresar sentimientos religiosos: Independientemente de la
orientacién o preferencia religiosa de cada persona, cuando se acerca el
momento de la muerte, se expresan de alguna manera aquellos sentimientos
religiosos.

10.Necesidad de amar y ser amado: Puede considerarse una de las necesidades
mas importantes, por la connotacién que lleva de por medio. Se trata de un
paciente/ enfermo que necesita amar, ya que la amenaza de la muerte cercana
hace que se pueda perder la relacién con los demas, por lo que se abre una
oportunidad para profundizar aquellos sentimientos y vinculos que fueron
importantes durante la vida de la persona, asi como reparar aquellos vinculos
gue estuvieron rotos y se tiene necesidad de resolver antes de que el momento
de la muerte llegue. Por lo que la necesidad de sentirse amado va mas alla de

eso, también existe la necesidad de amar.

De esta manera, se puede asumir que aquellas necesidades espirituales insatisfacias
estan directamente relacionadas con una peor calidad de vida y satisfaccion del

cuidado.

Impacto socio-familiar
Aunque la enfermedad afecta a un individuo (el paciente), impacta en las
personas de la red social del paciente que incluyen a miembros de la familia,

conyugues, hijos y amigos.
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El apoyo social se define como los recursos sociales que las personas perciben
gue tienen disponibles y que les son otorgados de manera formal por grupos
profesionales o instituciones y asociaciones, o de manera informal por grupos de apoyo
como familia, amigos y pareja, es decir, aquella percepcion de que uno es amado o
querido, valorado y que forma parte de una red de asistencia mutua (Melguizo-Garin

et al., 2019).

La satisfaccion con el apoyo social puede disminuir el estrés y la ansiedad de la
familia o los amigos que tienen a un enfermo de cancer y, ademas, funcionar como un

factor de proteccion ante el desarrollo de futuros trastornos psicolégicos.

A medida que la enfermedad va progresando los roles familiares, el liderazgo y
la dinamica del grupo se ven modificadas. Una red de apoyo adecuada puede ayudar a
reducir significativamente en el paciente los niveles de estrés que provoca el lidiar con
el cancer o fortalecer las relaciones con los seres amados durante el diagnostico y el

tratamiento, pero también pueden llevar a la frustracion.

De este modo, el entorno de las personas o el contexto social en el que viven los
pacientes, ademas de ser una fuente importante de apoyo, en ocasiones se
considerara, en algunas ocasiones un factor de estrés para el individuo, provocando
una serie de respuestas para estos estresores (Melguizo-Garin et al., 2019). El estrés
en las relaciones familiares y sociales se ocasiona por problemas de comunicacion,
principalmente porque se desarrollan diversos malentendidos y confusiones sobre

como ofrecer un apoyo optimo al enfermo de cancer (Achury & Pinilla, 2016).
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Una vez que el tratamiento o la enfermedad termina, amigos y familiares o
cualquier persona dentro de la red de apoyo debido a que el cancer se ha ido. Sin
embargo, en el caso de los pacientes que se encuentran en fase terminal es todo lo
contrario. Inicialmente, para la familia es importante la comunicacion con el paciente ya
gue el grupo familiar se convierte en el principal agente proveedor de cuidados, es
guien conoce al paciente, sabe identificar sus necesidades, gustos, y porque dentro del
grupo se vive un proceso similar y paralelo al del paciente en estado terminal, que se

manifiesta mediante su propia comunicacién (Achury & Pinilla, 2016).

La familia se convierte en el pilar basico del cuidado del paciente al final de la
vida, ya que ayuda a aliviar el sufrimiento del paciente al estar a su lado y acompaiiarlo
en el proceso de morir. Sin embargo, la enfermedad terminal trae consigo alteraciones

tanto en el funcionamiento como en la dindmica familiar.

El impacto del cAncer avanzado también puede provocar muchas pérdidas en
diversas areas, incluida la pérdida de diversas oportunidades, ingresos y seguridad
financiera o desequilibrio emocional, tanto en el paciente como en su red de apoyo

(familia, amigos) (Espinar Cid, 2019).
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Capitulo 3: Malestar Emocional En Cuidados Paliativos Oncolégicos

Malestar Emocional: Definicion

Las personas con cancer experimentan a menudo malestar emocional,
morbilidades fisicas y psicologicas que son particularmente graves (Zabora et al.,
2001). El malestar emocional es de origen multifactorial que se extiende a lo largo de
un continuo, que va desde sentimientos comunes de tristeza vulnerabilidad y miedo,
hasta problemas que pueden volverse incapacitantes como lo son la depresion,
ansiedad, panico, aislamiento social y problemas espirituales (National Comprehensive

Cancer Network, 2003).

El malestar emocional es un constructo que se ha ocupado de muchas maneras
tanto en la investigacion social como en la investigacion médica (Berenzon Gorn et al.,
2014). La National Comprehensive Cancer Network (2003) propuso el término malestar
emocional (ME) o emotional distress con el objetivo de no estigmatizar ni cargar de
contenido psicopatoldgico las dificultades psicologicas de adaptacion de los pacientes
con cancer y sus familiares ante esta dificil situacién influenciada por la presencia,
explicita o no, de la muerte. Ademas, durante las ultimas décadas cada vez mas
estudios se han interesado en investigar esta cuestion, ya que se considera
fundamental y de vital importancia en la practica clinica y de este modo, durante el

curso de la enfermedad oncoldgica.

“El malestar emocional se esta convirtiendo en un elemento capital para valorar

la salud y el bienestar en los pacientes con cancer. Para los clinicos es el “sexto
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sentido vital”, tan principal como la temperatura, la respiracién, el ritmo cardiaco, la

presion sanguinea o el dolor”, asi lo refiere Hernandez et al. (2013).

De este modo, el malestar emocional (también llamado distress) se refiere a una

experiencia emocional multifactorial de naturaleza psicoldgica (cognitiva, conductual,

emocional) social y espiritual que interfiere en la capacidad de la persona para afrontar

adecuadamente una enfermedad, sus sintomas y sus tratamientos (National

Comprehensive Cancer Network, 2003).

A través de una revision, andlisis y debate en la literatura, se determiné que el
término distress debia rechazarse y en lugar de ello, ocupar el concepto “malestar
emocional”, ya que es equivalente al inglés “distress” y principalmente, mucho porque
es mas facil de comprender para los enfermos, la familia y propiamente, para los

profesionales sanitarios en el contexto de los cuidados paliativos (Maté et al., 2009).

Datos epidemiologicos sefialan que existe una alta presencia de malestar
emocional en los pacientes enfermos y esto puede darse en cualquier momento del
curso de la enfermedad. En el caso del cancer, se estima de entre un 30% y 44% de
los pacientes lo presentan en algin momento de la enfermedad, y mas especifico, un
37% de los pacientes que se encuentran durante un proceso de radioterapia
(Hernandez et al., 2013). Si bien, todos los pacientes con cancer presentan un grado
de malestar emocional, cuando la enfermedad se encuentra en fase avanzada la
prevalencia de malestar emocional significativo alcanza una cifra cercana al 80%

(Moreno, et al., 2015).
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Por otra parte, Potash & Breitbart (2002) sefialan que entre el 23% y 58 % de los
pacientes paliativos presentan niveles significativos de malestar emocional y de estos,
entre el 20 y el 35 % requeririan de intervencion psicolégica especifica.
Lamentablemente, a pesar de la alta prevalencia, son pocos los pacientes con alguna

necesidad de apoyo emocional quienes reciben un tratamiento (Bernales et al., 2019).

Sin embargo, la presencia de malestar emocional no es sinébnimo en si de
enfermedad mental ni tampoco es una causa directa, pero puede incrementar el riesgo
de presentarse en personas con vulnerabilidades biolégicas y psicosociales (Berenzon

Gorn et al., 2014).

Factores asociados al malestar emocional
Las enfermedades que amenazan la vida, como lo es el cancer, se
caracterizan por provocar una serie de sintomas y experiencias que pueden
contribuir en diferentes formas en el sufrimiento de los enfermos (Krikorian &

Limonero, 2015; Stein et al., 2008).

Las personas que padecen cancer, asi como sus familiares tienen
necesidades de atencion psicoldgica y social. En este sentido, el cancer significa tener
gue hacer frente a multiples acontecimientos de tipo estresantes como lo son el
diagndstico de la enfermedad, los tratamientos, los efectos secundarios, las posibles
recaidas, la incertidumbre y todas las situaciones sociales y emocionales que se
generan. También, el nivel de malestar emocional, asociado con el diagndstico de

cancer puede aumentar las tasas de comorbilidad y mortalidad, al mismo tiempo que
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reduce a calidad de vida y la adherencia a los tratamientos médicos (Baker et al., 2016;

Linden et al., 2012; Lowery et al., 2012).

El cancer en fase avanzada es una experiencia estresante que afecta todos los
dominios de la vida: fisico, mental, econdmico, espiritual y marital. La combinacion de
estos factores resulta en malestar emocional (Diaz-Frutos et al., 2016). En este sentido,
principalmente el aspecto fisico es el dolor quien tiene un papel importante en el
desarrollo de malestar emocional. El dolor no aliviado aumenta el riesgo de malestar
emocional, asi como los factores psicologicos influyen tanto en la experiencia del dolor
como en la respuesta al tratamiento del dolor para pacientes con cancer (Guan et al.,
2019). Sin embargo, debido a la naturaleza del dolor y el malestar emocional es un
poco dificil sugerir que la experiencia de dolor precede o, por el contrario, es el
resultado del malestar emocional (Baker et al., 2016). De manera que esta relacion

dinamica se complica dentro de pacientes en etapas mas avanzadas de cancer.

El malestar emocional se expresa frecuentemente en los pacientes oncolégicos
de manera simultanea con la presencia de sintomas ansiosos, depresivos y problemas
relacionados con la calidad de vida, los cuales pueden dificultar un diagndstico y

tratamiento correcto de las enfermedades mentales subyacentes.

El malestar emocional esta directamente relacionado con los mecanismos de
afrontamiento y los procesos de adaptacion de la enfermedad realizados por los
pacientes ante la percepcion de amenaza. La relacion entre el malestar emocional, los

recursos personas y psicosociales, asi como los procesos de adaptacion de adaptacion
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son el resultado de las manifestaciones de malestar emocional con distintas

intensidades y caracteristicas (Baker et al., 2016).

El grado de incertidumbre provocado por la enfermedad, asi como la
preocupacion por la muerte, las complicaciones fisicas, el dolor, el cambio en la imagen
corporal, etc., son estresores que pueden contribuir al desarrollo de dicho malestar

(Priede et al., 2014).

Herramientas de evaluacion

Para poder aliviar el malestar emocional que padecen los enfermos al final de
vida, el cual, en algunos casos puede direccionarse a un estado de sufrimiento que
desborde sus recursos y desencadene sintomas refractarios, pero previamente debe
detectarse el malestar emocional y para esto, se debe contar con instrumentos que

tengan validez y confiabilidad (Maté et al., 2009).

Dichos instrumentos pueden ayudar a detectar tanto las caracteristicas de los
pacientes que poseen mayor riesgo de padecer sufrimiento intenso en el proceso de
muerte, asi como los factores que pueden aumentar ese riesgo, facilitando la
implementacion de aquellas intervenciones que sean necesarias para los enfermos o
de no ser posible, que sean trasladados a un area de atencién especializada a sus

necesidades.

La evaluacion del malestar emocional se debe integrar en la exploracion inicial
del enfermo, asi como en su seguimiento y a lo largo del proceso y curso de la

enfermedad, formando parte de la valoracion integral del paciente.
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De acuerdo con Limonero et al. (2012), los instrumentos de evaluacion o cribado

de malestar emocional deben poseer las siguientes caracteristicas:

e Ser sencillos

e De breve administracion

e De facil aplicacion

e Adaptados a la poblacion atendida

e Contar con puntos de cohorte, los cuales identifiquen los casos clinicos
gue deben ser derivados

e La aplicacién de estos no ocasione sufrimiento afiadido a los pacientes.

Maté et al. (2009) realizaron una revision, analisis y debate de la literatura
relevante, nacional e internacional, referente a conceptos, constructos, metodologia y
modelos explicativos relacionados con la evaluacion de aspectos subjetivos en el
ambito de los cuidados paliativos para poder delimitar las caracteristicas generales que
debia tener un instrumento hecho para medir malestar emocional en pacientes al final
de la vida, concluyendo que el instrumento debia contar con las siguientes

propiedades o caracteristicas:

¢ Incluir factores integrantes del modelo-guia elegido

e La administracién del cuestionario no generara efectos terapéuticos y en
ningun caso, efectos iatrogénicos.

e De facil comprensién para el enfermo y que se evaluaran aspectos

relevantes para €l en su situacion.

55



e Ser sencillo, breve y facil de administrar por los distintos profesionales
sanitarios, pero con un minimo de experiencia en la atencion al final de la
vida.

e Delimitar preguntas a un periodo de tiempo anterior y de corta duracion,
debido a la variabilidad temporal ya que se habla de una situacion al final
de la vida.

e Que se pueda hacer un monitoreo del malestar emocional en funcion del
progreso de la enfermedad para detectar nuevos sintomas o situaciones
susceptibles de provocar malestar.

¢ Facilitar la derivacion a otro profesional especifico, si es necesario y asi
otorgar una evaluacion mas profunda y asi mismo, una intervencion
apropiada.

e Adaptar las preguntas al uso convencional del lenguaje habitual de los

enfermos.

Esta revision en la literatura también permitio la seleccion de algunos
instrumentos ya existentes que cumplian con el minimo de las anteriores
caracteristicas, siendo de tipo unidimensionales (escala visual anéloga, pregunta
simple o alguna escala verbal categorial) o multidimensionales (mas de una pregunta y

evaluando mas de una dimension (Ver tabla 4).

Por otro parte, Mitchell (2010) examiné los méritos de diversas herramientas
cortas de evaluacion del malestar emocional, las cuales contienen de 5 a 14 items 'y

gue toman alrededor de 2 a 5 minutos contestarlas, asi como aquellas herramientas
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ultra cortas que estan integradas 1 o 4 items y que su tiempo de administracion es de
al menos 2 minutos. Se incluyen al menos 45 instrumentos cortos de medicion que
ayudan a evaluar el malestar emocional en pacientes con cancer. Sin embargo, no
todos estos instrumentos se centran en la evaluacion del malestar emocional, sino que
evallGan otras areas de forma mas especifica, principalmente la ansiedad y la
depresion. En la tabla 5 pueden observarse los instrumentos dedicados a evaluar el

malestar emocional.
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Tabla 4

Instrumentos de evaluacion del malestar emocional.

Nombre N° de items ¢ Qué evalla? ;En qué se basa? Referencia
Cuestionario de 10 Escala numérica visual, que evalla a presencia/ausencia e intensidad (0-10) de los siguientes diez  Bruera et al. (1991)
Evaluacion de Sintomas items: dolor, astenia, nuseas, depresion, ansiedad, somnolencia, apetito, bienestar, disnea y Carvajal et al. (2013)
de Edmonton (ESAS), dificultad para dormir.
(ESAS)
Escala Hospitalaria de 14 Cuestionario autoaplicable de 14 items, el cual esta dividido en dos subescalas de 7 items cada (Galindo et al., 2015;
Ansiedad y Depresion una para evaluar ansiedad y depresion, con un rango de 0-3. Zigmond & Snaith, 1983)
(HADS)
Support Team Estado general del paciente: control de dolor, control de otros sintomas, ansiedad en el pacientey  (Higginson & McCarthy,
Assessment Schedule 9 su familia, comunicacion entre el paciente y su familia, comunicacion entre profesionales, 1993)
(STAS) planificacién, ayudas practicas, situacion financiera, pérdidas de tiempo y aspectos espirituales.

1 Escala analoga visual para detectar de manera precoz las reacciones emocionales. EI malestar se
Termometro de Distrés + lista de objetiva a través de la imagen de un termdmetro graduado de 0 a 10, con un punto de corte 4. (Almanza et al., 2008;

(TD)

¢Estas deprimido?

Cuestionario de malestar
emocional

Palliative Outcome Scale

Brief Symptom Inventory
18

Time Perception and
Assessment Wellbeing

Cuestionario de Salud
Integral de Golberg 12
(GHQ-12)

35problemas

1

12

18

12

Ademaés, cuenta con 35 items que evallan cinco dominios: problemas practicos, familiares,
emocionales, espirituales y religiosos.
A través de una sola pregunta, ;“Se encuentra usted deprimido?, esta prueba busca detectar la
depresion.
Est4 compuesto de cuatro elementos:

1. ;Como se encuentra de animo, bien, regular, mal o como lo definiria? Entre 0y 10
(muy mal- muy bien), ;qué valor le daria?

2. ¢Hay algo que le preocupe? Si/No. Tipo de preocupacion y descripcion (econdémica,
familiar, emocional, espiritual, somatica o de algun otro tipo).

3. (Cémo sobrelleva esta situacion? Entre 0 'y 10 (no le cuesta nada- le cuesta mucho),
¢qué valor le daria?

4.Se debe evaluar si se observan signo de malestar (Si/No) y en caso de ser afirmativo,
anotar cuales son.
Escala general corta que incorpora aspectos sobre los sintomas fisicos y psicoldgicos,
consideraciones espirituales, preocupaciones practicas y psicosociales. Escala Likert.
Este cuestionario constituido por 18 items mide dimensiones como lo son depresion,
somatizacién y ansiedad.
Evaluacion del bienestar a través de la percepcion del paso del tiempo mediante preguntar <<
¢Como se le hizo el dia de ayer, corto, largo o como lo definiria? >>y enseguida, se pregunta de
forma abierta << ;Por qué? >>, esto para conocer las causas de su percepcion temporal.
Evalda el nivel general de felicidad, sintomatologia ansiosa y depresiva, asi como perturbaciones
del suefio dentro de las Gltimas cuatro semanas del paciente.

Roth et al., 1998)

Chochinov et al. (1997)

Maté et al. (2009)

Capellay Rodrigues
(2016).

Degoratis (2000), Avila
& Rubia, (2017)

Bayés et al. (1997)

(Goldberg & Williams,
1996; Solis et al., 2016)
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Tabla 5.

Adaptacion de Herramientas de deteccion del distrés

¢Exactitud
items  Escala Abreviacién Enfoque diagnostica o
principal validez en el
cancer?

13 Inventario de Angustia PDI Distress Si
Psicologica

14 Escala Hospitalaria de Ansiedad y HADS Distress Si
Depresion

2 Termémetro de  Distrés y DT Distress Si
TermoOmetro impacto (combinado)

1 Termdmetro de Distrés DT Distress Si

1 Termdmetro de Impacto HT Distress Si

Recuperado de Mitchell et. al, 2010.

Las politicas sobre el uso rutinario de herramientas cortas de deteccion de
malestar emocional han destacado dos instrumentos: el Termémetro de Distrés (DT) y
el Cuestionario de Evaluacion de Sintomas de Edmonton (ESAS), los cuales se han
implementado en distintos paises como una forma rapida de identificar a los pacientes
gue reporta elevados niveles de malestar emocional o alguna comorbilidad de tipo
psicosocial y asi, poder facilitar su derivacion a los servicios de atencion oncoldgica

adecuados (Moreno, et al., 2015).

Por un lado, el Termémetro de Distrés (DT) consiste en una escala visual que
evalla el nivel de malestar emocional a través de un solo item en una escala de 11
puntos (desde 0 a 10), adicional 35 preguntas que evallan diferentes areas. Este
instrumento se ha utilizado para la deteccién temprana de malestar emocional en
pacientes con distintos tipos de cancer. ElI DT ha sido validado y adaptado a diferentes
lenguas, en pacientes con caracteristicas médicas diferentes y utilizando basicamente

el HADS y el BSI-18 como medidas criterio (Mitchell, 2010). Resultados previos en
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poblacion oncolégica espafiola han mostrado que el DT (= 5) presenta alta sensibilidad
(90%), aunque moderada especificidad (64%) (Martinez et al., 2013). Con el objetivo de
ayudar al manejo oportuno y temprano del malestar emocional, se llevé a cabo la
traduccion, validacion y adaptacion del TD al idioma espafiol en poblacion mexicana
oncoldgica, la cual mostro una sensibilidad de 93%, especificidad de 76%, valor
predictivo positivo de 82%, valor predictivo negativo en 90%, con un punto de corte de
4 0 mas (Almanza et al., 2008). EI TD constituye un procedimiento util y preciso que, a
la vez, puede resultar agil y simple para cribar el malestar emocional en pacientes con
cancer en cuidados paliativos y, en su caso, realizar la pertinente derivacion para
evaluacion Mitchell (2010) y Vaillo et al. (2015) coinciden con lo establecido por
Almanza-Mufioz et al. (2008), al considerar al TD como una escala Gtil para medir el
malestar emocional en los pacientes con cancer avanzado, ya que resulta ser un

examen breve, preciso, eficiente y aceptable.

De acuerdo con pautas establecidas por NCCN, la intencién del Termémetro de
Distrés es identificar cuestiones claves de preocupacion y determinar cuéles son los

mejores recursos para abordar estas preocupaciones del paciente (Clover et al., 2016).

Por otro lado, el Cuestionario de Evaluacion de Sintomas de Edmonton (ESAS),
es un instrumento sencillo y de facil aplicacion, Gtil en pacientes oncoldgicos y
principalmente en aquellos que se encuentran en cuidados paliativos que. Consiste en
escalas visuales numéricas presentadas para calificar sintomas frecuentes de los
enfermos de Cuidados Paliativos (dolor, astenia, anorexia, nauseas, somnolencia,
ansiedad, depresion, dificultad para dormir, bienestar global y dificultad respiratoria y

otros sintomas), es decir, evalla el promedio de intensidad de diferentes sintomas en
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un periodo de tiempo determinado (24 horas, 48 horas, una semana) segun la
condicién del enfermo (hospitalizado, ambulatorio). A través del avance en las
investigaciones, se han obtenido datos favorables en cuanto a confiabilidad y validez,
asi como preferencia en su uso por parte del personal sanitario de Cuidados Paliativos.
Las puntuaciones informadas por los pacientes en este cuestionario ayudan a los
profesionales de la salud a comprender de mejor manera el impacto del tratamiento
contra el cancer en su calidad de vida y priorizar el adecuado manejo de sus sintomas

(Chow et al., 2019; Gotay, 2004).

Al respecto Krikorian (2008) menciona que no debe dejarse de lado la
herramienta por excelencia que es la entrevista clinica, ya que permite evaluar de
forma directa e individual la experiencia del paciente, asi como su historia personal, el
significado que le da a la enfermedad, a los sintomas y al tratamiento. De este modo,

realizar una evaluacion conjunta, podria traer mayores beneficios para el paciente.

Desde 2012, la Comision en Cancer ha ordenado a los centros oncoldgicos que
los pacientes con cancer sean examinados para detectar malestar emocional durante el
curso del tratamiento, al menos una vez (Glanz et al., 2008; Jewett et al., 2020). Una
adecuada y temprana deteccion de indicadores de malestar emocional podria aumentar
el nimero de pacientes que podrian beneficiarse de la atencién psicolégica, mejorando

asi la adherencia al tratamiento y su calidad de vida o bienestar.

En conjunto, la exploracion del sufrimiento se realiza desde una perspectiva
multidimensional e interdisciplinaria, la cual responde a las necesidades y

preocupaciones del paciente y su entorno, principalmente la familia. Identificar y
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abordar el malestar emocional puede ayudar a mejorar la adherencia terapéutica,
mejorar los procesos de toma de decisiones, aumentar calidad de vida y reducir las

estadias hospitalarias (Bernales et al., 2019).
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Capitulo 4: Funcionamiento Familiar Y Cancer Avanzado
Sistema Familiar
La familia es el primer agente socializador con el individuo, y es dentro de esta
donde se forma un vinculo afectivo que influye en el proceso de percepcion y
asimilacion de distintas situaciones que llegan a generar malestar, por lo que se

considera a la familia la red de apoyo principal para el sujeto (Bustamante et al., 2020).

La conceptualizacion de la familia se debe hacer en tres sentidos como:

a) Una unidad
b) Un organismo viviente, y

c) Un sistema abierto

La familia en tanto como unidad representa un todo, mas que la suma de sus
partes o agrupacion de sus miembros de tal forma que lo que acontece a uno de sus
miembros, afecta al resto. Vista como un ser organismo viviente, la familia se encuentra
en constante cambio y atraviesa por distintas etapas de desarrollo, es decir, el ciclo
vital, el cual presupone en cada una de ellas diferentes desafios que se deben
enfrentar y superar para avanzar hacia una siguiente etapa. Por ultimo, la familia vista
como un sistema abierto se refiere a aquella que contantemente se encuentra
interactuando con otros sistemas como la escuela, los grupos de referenciay la
sociedad, dentro de los cuales se establece una relacion de codependencia, influye y

es influenciada (Achury & Pinilla, 2016).

La familia es definida como un sistema de individuos, quienes han decidido vivir

juntos y/o se interrelacionan con el objetivo primario de apoyarse, cuya relacion es a
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través de los lazos de sangre, adopcion, tutela o matrimonio, pero unidos por fuertes

lazos emocionales a través de caracteristicas comunes (Castilla et al., 2014).

Como sistema familiar, se considera que esta formada a su vez por diversos

sistemas o subsistemas. Friedemann (1995) planeta tres subsistemas:

1. Conyugal, formado por la pareja;
2. Sistema paterno-filial conformado por padres e hijos; y
3. Sistema fraterno, conformado por las interacciones que se establecen entre

los hermanos.

Partiendo desde esta vision Zegarra & Jesus (2015) la familia es un grupo

natural en el cual se establecen patrones o pautas de interaccién que le dan forma. Asi,

la estructura familiar esta definida a partir de intercambios afectivos y/o instrumentales,

gue los miembros establecen entre si, a partir de los cuales el sistema familiar se
autodefine, se construye, se renueva, se mantiene y se auto contiene a través de un

proceso dinamico que se encuentra en constante cambio.

Se han propuesto diversos enfoques para poder explorar y caracterizar la
funcion de la familia, al igual que se han establecido distintos conceptos de familia, la
importancia de su estructura y modelos que permitan el estudio de esta (Gémez &
Ponce, 2010). Es asi, que desde la terapia familiar se ha tratado de explicar y evaluar
el funcionamiento familiar, basandose en diversos modelos, cada uno con su manera
especifica de ver la funcionalidad familiar, la disfuncionalidad, establecer metas

terapéuticas, asi como los instrumentos que pueden usarse en cada uno (Tabla 6).
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La intervencioén con la familia se encamina hacia la construccién de la interaccién
entre los medios de la familia, de modo que esto proporciona multiples vias de solucion
gue ayudan a una reacomodacion adecuada del sistema familiar y que active diverso
factores autor reguladores que puedan velar por el bienestar integral de aquellos que
participan dentro de ella, teniendo en cuenta la nocion de enfermedad, las relaciones
familiares, es decir, todos los integrantes de la familia juegan un papel fundamental

para que pueda funcionar (Bustamante et al., 2020).

La escuela sistémica considera a la familia como un conjunto de personas que
constituyen un sistema dindmico de interacciones, donde cuya propiedad basica es que
un cambio de uno de sus miembros, potencialmente provoca modificaciones sobre los
demas miembros y como consecuencia, se redefine e sistema ante cada cambio

(Cortés et al., 2013; Lubin, 1992).

De esta manera, los individuos de la familia son vistos como subsistemas que se
desarrollan a nivel intrapersonal y que de manera intrapersonal ven a los otros
miembros de la familia como un contexto, ya sea en dos o unidades mayores para

finalmente convertirlos en el nivel familiar total (Castilla et al., 2014).
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Tabla 6.

Enfoques para la terapia familiar: normalidad, disfuncion, metas terapéuticas y principales autores. Enfoque de solucién de problemas.

Modelo de terapia
familiar

Manera de ver la funcionalidad normal

Manera de ver la disfuncién/ sintomas

Metas de terapia

Principales autores

Estructural

1.Jerarquia generacional con fuerte
autoridad de los padres.
2.Subsistemas y limites claros
3.Flexibilidad del sistema por:
-Autonomia e independencia
-Continuidad y reestructuracion
adaptativa para cambiar en forma
saludable ante las demandas internas.

Ninguna familia esta libre de problemas. Los
sintomas son el resultado del desequilibrio
estructural familiar actual:

1.Disfuncién generacional, jerarquias, limites.
2.Estido aglutinado o no relacionado.

3. Reaccion de mala adaptacion hacia las
demandas de cambio.

Reorganizar la estructura familiar:
1.Intercambiar las posiciones relativas de
los miembros para interrumpir el patrén de
mal funcionamiento y fortalecer la
jerarquia de los padres.

Reforzar limites claros y flexibles.
3.Movilizar més patrones de adaptacion
alterna.

Minuchin, Montalvo,
Gurney, Rosman, Shuemer,
Aponte, Flicov, Wood.

Estratégico/

1.Flexibilidad.

El sintoma es un acto de comunicacion incluido

1.Resolucion de problemas presentes;

Watzlawick, Haley,

sistémico 2-Gran repertorio conductual para: en un patron de interaccion. objetivos pragmaticos especificos. Jackson, Weakland,
-Resolucion de problemas Mudltiples origenes de los problemas. 2.Interupcidn de ciclos rigidos de Fisch, Bodin, Madanes,
-Etapas del ciclo vital. Los sintomas se mantienen por: retroalimentacién, cambiar la secuencia de | Palazzoli, Boscolo,
1.Intentos infructuosos para resolver los mantenimiento de los sintomas hacia un Cecchin, Prata,
problemas. nuevo resultado. Hoffman, Penn.
2.Punto muerto en la transicion del ciclo vital. 3.Intercambair la perspectiva para habilitar
3.Puntos de vista rigidos, alternativas pausadas. | una posicién més fortalecida.
Conductual 1. Reconocimiento a una conducta Mala adaptacion, conducta sintomética Metas conductuales observables y Weiss, Patterson, Reid,

adaptativa; no hay reconocimiento
hacia una mala adaptacion.

2. Intercambio de beneficio con mas
peso que costos; reciprocidad.

3. Comunicacion y habilidad para
resolver problemas.

4. Flexibilidad

reforzada por:

1. Atencion de la familia y reconocimiento.
2. Intercambios deficientes, por ejemplo:
coercion, desviacion.

3. Deficiencias en la comunicacion.

concretas:

1. Cambio de contingencias de refuerzo
social.

2. Reconocimiento a la conducta
adaptativa

y no a la mala adaptacién.

3. Comunicacidn, capacitacion para
habilidad

en la solucidn de problemas

Jones, Conger, Barton
Alexander, Holtzworth,
Munroe, Jacobson,
Margolin, Falloon.

Psicoeducativa

Lucha satisfactoria y dominio de los
cambios ambientales.

1. Otorgamiento de cuidado en
enfermedades

cronicas.

2. Tareas y habilidades en las relaciones
de pareja y en la vida familiar.

1. Estrés, diatesis en problemas biolégicamente
fundamentados.

2. Estrés normativo y no normativo

(por ejemplo, en relaciones de pareja,
paternidad, segundas nupcias, eventos
adversos).

Informacién, habilidades para enfrentar
los problemas y apoyo social para:

1. Manejo familiar de enfermedades
cronicas.

2. Reduccién del estrés y el estigma.

3. Habilidad para los cambios y adaptacion
de la familia.

Anderson, Reiss,
Hogarty, Goldtein,
Kopeikin, Falloon,

Boyd, McGill, McFarlane,
Hartfield, Lefley,
Guerney, Walsh.

Modificado de Walsh (1993): Recuperado de Gémez & Ponce (2010).
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Desde esta perspectiva, el sistema familiar logra la funcionalidad a través de

cuatro procesos familiares que son:

1. Coherencia: A través de las relaciones armoénicas entre los miembros de la
familia se da un sentido de unidad y pertenencia familiar, por medio de la
internalizacién de amor, respeto, interés de uno por otros, compartir valores y
carencias.

2. Individuacién: Se refiere a la estructura de identidad personal, la cual se
desarrolla mediante la comunicacion con los otros sistemas, en donde se
llevan a cabo ciertos roles y responsabilidades, favoreciendo los talentos, asi
como aguellas iniciativas y conocimientos que dan apertura al entendimiento.

3. Mantenimiento del sistema: Son las estrategias familiares y personales que
dan seguridad y autonomia a los miembros.

4. Cambio del sistema: Se introducen nuevos conocimientos para poder hacer

frente a presiones personales, familiares y del ambiente.

A diferencia de épocas pasadas, el sistema familiar actual ha sufrido importantes
cambios con respecto a la manera de comunicarse, a su estructura y su funcién, es asi
gue ya no existe necesariamente un esquema de padre-madre-hijos y ahora han
surgido otras formas de familia. A pesar de los distintos cambios, la familia constituye
un sistema cuya naturaleza y cualidades da a cada uno de sus miembros rasgos que le
dan una identidad de tipo familiar y personal, ya que lleva consigo valores y patrones
de comportamiento, los cuales sirven de guia para lograr metas congruentes hacia el

propodsito de la vida (Castilla et al., 2014).
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Por otra parte, se encuentra el modelo estructural, donde su maximo
representante es Minuchin. Su modelo se apoya de algunos principios de la Teoria
Sistémica, en el cual la familia se ve como un sistema estable, sin importar aquellas
influencias intrinsecas y extrinsecas del ambiente, lo que a veces favorece cierto
desajuste en la estructura, la cual se ve reflejada en el paciente identificado. En este
enfoque la familia es entendida como un conjunto de interacciones “invisibles” que
determinan el cuando, cémo, quién, dénde y bajo qué circunstancias se da el
intercambio a fin de ir enfrentando las vicisitudes de la vida (Garcia-Méndez et al.,

2006).

También, plantea que para que este sistema funcione mejor y se logre
desaparecer el sintoma, es necesario ajustarlo y atender aquellas cuestiones como:
establecer jerarquias, tener claros los limites y roles, asi como sus funciones, eliminar
alianzas o triangulos dafiinos, los cuales son componentes principales de la estructura

y del funcionamiento familiar.

De este modo, la familia segun Minuchin (1979) debe cumplir con dos objetivos

principales:

1. Uno interno, el cual implica proteccion psicosocial de cada uno de sus
miembros.
2. Uno externo: el cual implica un acomodo hacia una cultura y una transmision

de esta.

En suma, la familia es un sistema complejo constituido por varias personas que
se relacionan de manera independiente creando una estructura, la cual se va
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transformando a lo largo del tiempo, esto a partir de las experiencias que acontecen

tanto al interior como al exterior de la misma.

Finalmente, se entiende a la familia como la unidad bio-psicosocial de la
sociedad y una de sus funciones vitales es contribuir en la salud de todos sus
miembros por medio de la transmision afectiva de creencias y valores, asi como del

soporte que puede brindar a cada uno de los miembros (Diaz et al., 2017).

Funcionamiento familiar y cancer

El proceso de enfermar es un acontecimiento vital, el enfermo es hija/o, padre,
madre, esposa/o, etc. por lo que la enfermedad también afecta al resto de la familia.
Desde la perspectiva de salud de la Organizacién Mundial de la Salud que engloba la
esfera bioldgica, psicolégica y social, implica que los profesionales de la salud brinden
atencion tanto al paciente como al grupo familiar primario, esto como parte de la
“‘unidad de tratamiento paciente-familiar” (Cortés et al., 2013).

Cuando un miembro de la familia experimenta algun estresor grave o una
condicion que amenaza la vida como lo es el diagndstico de cancer, no solo quien lo
padece se ve afectado, sino también toda la familia, es decir, el diagnostico de cancer
puede hacer que la vida de todos los miembros de la familia cambie (Schuler et al.,
2017). Después de gue se da el diagndstico de cancer, todos los miembros de la
familia tratan de mantener el funcionamiento de esta y asi, poder ser una fuente de
soporte para el paciente con cancer (Northouse et al., 2010).

En familias de pacientes con cancer, un pobre funcionamiento familiar se ha

asociado con un mayor riesgo de depresion y ansiedad (Nissen et al., 2016).
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Ante una situacion imprevista como lo es la enfermedad oncologica, las
herramientas internas y la reestructuracion familiar producen estrategias para suplir
aquellas necesidades que se presentan desde ese momento de la enfermedad, como
lo es una oportuna aceptacién del proceso médico, el cual funge como factor protector
para que se dé una adecuada adherencia al tratamiento (Bustamante et al., 2020).

De este modo, para Bustamante et al. (2020), la familia es la primera
responsable de los cuidados de salud de sus miembros. Desde sus inicios, la familia ha
asumido el papel de mantener y restablecer la salud, el bienestar, la prevencién de
complicaciones y/o problemas de los miembros cuando presentan algun tipo de
dependencia temporal o permanente.

Por ende, el funcionamiento familiar juega un papel importante en el bienestar
psicosocial de los pacientes con cancer (Ozono et al., 2005), por lo que es necesario
que los clinicos oncoldgicos deben ver el sistema de interaccion de cada familia que
tiene un miembro padeciendo cancer.

El concepto de funcionamiento familiar es usado por distintos terapeutas
familiares para poder evaluar la estructura de la familia. Desde esta perspectiva, la
familia se considera como la parte prioritaria en los servicios de salud (Barzanjeh Atri
et al., 2014).

Fadhilla et al. (2018) consideran que el funcionamiento familiar se refiere a la
habilidad de adaptacion a los cambios a lo largo del tiempo, a la solucidn de problema
entre los miembros, la implementacion de aquellos principios y reglas familiares y a

todo lo que protege al sistema familiar entero.
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Por otro lado, Lewandowski et al. (2010) mencionan que el funcionamiento
familiar se refiere a las propiedades sociales y estructurales que engloba el entorno
familiar. Incluye interacciones y relaciones dentro de la familia, cohesion, adaptabilidad,
organizacion y calidad de la comunicacion. Un funcionamiento familiar saludable ocurre
dentro de un entorno familiar donde existe una comunicacion clara, roles bien definidos,
cohesién y buena regulacion afectiva. Por el contrario, un funcionamiento familiar
deficiente ocurre dentro de familias con altos niveles de conflicto, desorganizacion y
control afectivo y conductual deficiente (Alderfer et al., 2008; Lewandowski et al., 2010).

Olson, (2011) proponen tres factores que estan asociados con el funcionamiento
del grupo familiar:

1. Cohesién: Manera en que los miembros de la familia estan conectados o
separados, es decir, hace referencia a un vinculo emocional.
2. Adaptacion: Tener la habilidad para los cambios.

3. Comunicacioén: Proceso de interaccion entre cada uno de los miembros.

El funcionamiento familiar es un concepto bastante complejo que abarca aspecto
afectivos, estructurales, cognitivos y de relaciones externas. Algunos ejemplos de
funcionamiento familiar incluyen que existan relaciones armoniosas, que los miembros
de la familia se involucren (afectivamente hablando), que exista una division de roles y
responsabilidades para cada uno de los miembros de la misma, el mantenimiento de
las condiciones familiares, la capacidad de toma y resolucion de problemas y que se

mantenga una relacion positiva con los parientes (Fadhilla et al., 2018).

Otros factores importantes que influyen en el funcionamiento familiar son las

reglas y limites establecidos y que modulan las interacciones, los cuales se vuelven
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rutinarios y se convierten en principios que gobiernan la vida familiar (Garcia-Méndez

et al., 2006).

Son et al. (2012) en su investigacion encontraron que el funcionamiento familiar
es un factor importante dentro de la calidad de vida de los cuidadores, en este sentido,
los cuidadores con un buen funcionamiento familiar pueden mejorar la calidad de vida

en casi todos los dominios, excepto con la sobrecarga.

Un buen funcionamiento familiar es donde todos los miembros de la familia
participan, contribuyen y trabajan juntos en igualdad de condiciones y entusiasmo por

el cuidado colectivo (Fadhilla et al., 2018).

Apoyo familiar en cuidados paliativos

Desde el momento en que se realiza el diagndstico y hasta el fallecimiento del
enfermo, la familia sufre aquellas consecuencias biomédicas y psicosociales de la
propia enfermedad, asi como la percepcion de la hora de la muerte, principalmente

durante la tltima fase de la enfermedad.

Cuando el paciente percibe un dificil funcionamiento familiar durante el periodo
del final de la vida, este puede tener una influencia negativa en toda la familia,

afectando también la calidad de cuidado que reciben los pacientes.

La medicioén del funcionamiento familiar es posible, ya que a lo largo del tiempo
se han descubierto distintos modelos e instrumentos que se enfocan en evaluar
aspectos esenciales del sistema familiar como lo son: la cohesidn, la expresion
emocional, adaptabilidad, comunicacion, roles claros y algunas veces, el manejo de

conflictos (Negy & Snyder, 2006).
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Asi mismo, la evaluacion psicoldgica que incluye a la familia se hace con dos
objetivos principales: poder identificar posibles crisis familiares que estan directamente
relacionadas con el proceso de evolucion de la enfermedad oncologica y también, el de
promover de manera temprana el adoptar actitudes solidarias por parte de la familia,
por lo que los distintos instrumentos de evaluacion tienen como objetivo cuantificar

comportamientos, habitos y aptitudes.

Sin embargo, la evaluacion de las familias dentro del contexto hospitalario
presenta diversos desafios, entre los que se encuentran el tiempo limitado para tener
un diagndstico preciso, asi como la falta de instrumentos de medicidon que sean
practicos y eficaces para su diagndstico, y, por ultimo, la escasez de recursos humanos

preparados para llevar a cabo estas tareas (Rojas et al., 2015).

En este sentido, se han realizado distintas investigaciones para conocer cuales
son aquellos instrumentos que tienen por objetivo evaluar el funcionamiento familiar,
uno de ellos es el realizado por Ponce et al, (2002). Los instrumentos mas relevantes

para evaluar el funcionamiento familiar se pueden apreciar en la Tabla 7.

Estudios posteriores (Powaski y Walsh, 2002; Thomas y Olson, 2007) coinciden
en algunas herramientas de evaluacion que se ocupan para determinar el grado de
funcionamiento familiar. Dos de ellos se basan en un auto reporte por parte del
paciente. Inicialmente se encuentra el Family Adaptation and Cohesion Evaluation

Scales (FACES Ill) y Family APGAR Scale, considerados ser confiables y validos.
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Tabla 7.

Instrumentos que evaltan el funcionamiento familiar.

Nombre N° items ¢Qué evalua? ¢En qué se basa? Referencia
APGAR Familiar 5 Mide la forma en que una familia trabaja como unidad y su capacidad para ajustarse a distintas
situaciones. De esta manera, evalta 5 dimensiones dentro de la familia que son: Adaptabilidad, (Gomez & Ponce, 2010;
participacion, crecimiento, afecto y resolucion de problemas. Smilkstein, 1978)
Su forma de calificar es sencilla y rapida, cada item se califica en una escala de 0 a 2, que
representa (0= casi nunca, 1=algunas veces, 2=casi siempre), la suma de todos los items expresa
el grado de funcionamiento familiar (rango=0-10):
- 0a 3: Bajo funcionamiento familiar,
- 4 a6: Mediano funcionamiento familiar
- 7 a10): Alto o buen funcionamiento familiar.
Escla ade Evauacion 42 Evalla la cohesion y flexibilidad familiar. Se divide en 21 items para la escala de cohesion (tres ~ Olson, FACES IV and the
de fncionamiento factores: enmarafiada, separada y balanceada) 21 items para la escala de flexibilidad (tres circumplex model:
fmailiar (FACES IV) factores: cadtica, rigida y balanceada). Validation study., 2011)
Family Assessment 60 Es un instrumento basado en el modelo de funcionamiento familiar de McMaster. EvalGa el (Epstein et al., 1983)
Device (FAD) funcionamiento familiar general a través de seis dimensiones: resolucién de problemas,
comunicacion, roles, responsabilidad afectiva, participacion afectiva y comportamiento.
Family Relationship 12 Evaluar la percepcidn del individuo con respecto a su funcionamiento familiar. Incluye (Holahan & Moos, 1983)
Index (FRI) constructos como lo son: relaciones interpersonales y la estructura organizacional de la familia.
El FRI evalta: cohesion, conflicto y expresividad (pensamientos y sentimientos) en la dindmica
familiar.
Escala de ambiente 90 Evalua el ambiente familiar. Sus items son de tipo falso-verdadero y se distribuyen en 10 (Moos & Moos, 1994;

familiar (FES)

subescalas que conforman
tres dimensiones:
- De relacion (subescalas cohesion, expresividad, conflicto)
- De crecimiento personal (subescalas independencia, orientacion al logro, orientacion
intelectual-cultural, orientacidn recreativa-activa, énfasis moral-religioso) y
- De mantenimiento del sistema (subescalas organizacion y control).

Negy & Snyder, 2006)
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También, Hudson et al. (2010) realizaron una revision sistematica con el objetivo
de conocer todos aquellos instrumentos que involucraran a los cuidadores y a la
familia. Sin embargo, esta investigacion fue mas especifico a diferencia de los estudios
anteriores, ya que tenia por objetivo ubicar a aquellos que se ocupan dentro de
Cuidados Paliativos. En total, se identificaron 62 instrumentos, los cuales estaban

divididos de la siguiente manera:

e 14 instrumentos dedicados a evaluar la satisfaccion del personal médico
(calidad de servicio ofrecido).

e 6 instrumentos dedicados a evaluar trastornos psiquiatricos (depresion,
ansiedad u otros trastornos).

e 6 instrumentos dedicados a evaluar la calidad de vida (percepcion de
satisfaccion con la vida).

¢ 5instrumentos dedicados a evaluar necesidades (necesidades percibidas
de cuidado).

e 5 instrumentos dedicados a evaluar pena y duelo (angustia relacionada
con la muerte del familiar).

e 4 instrumentos dedicados a evaluar sobrecarga (impacto psicoldgico y
social del cuidador).

¢ 3instrumentos dedicados a evaluar preparacion / competencia
(preparacion percibida y nivel de habilidad asociado con el papel del
cancer)

¢ 3 instrumentos dedicados a evaluar funcionamiento familiar (grado en que

la familia del cuidador funciona armoniosamente).
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e 15 instrumentos dedicados a evaluar otras areas.

En el contexto de Cuidados Paliativos las herramientas de evaluacion deben ser
sencillas, que requieran poco tiempo para su aplicacion, caracteristica que las hace
funcionales para pacientes que se encuentran con una enfermedad avanzada y que
presentan diversas limitaciones (fisicas, emocionales, psicologicas) (Hudson et al.,

2010).

Es importante mencionar que en la atencion paliativa, la familia forma parte de la
atencion integral y se debe buscar el maximo bienestar posible, aliviando o reduciendo
su sufrimiento y el malestar emocional, ya que un familiar preocupado, con malestar
emocional y sufrimiento significativo, incrementa la probabilidad de que el enfermo
también lo esté, repercutiendo negativamente en su bienestar y generando el

fendmeno denominado «sufrimiento reciproco» (Wittenberg-Lyles et al., 2011).

De este modo, ambientes familiares saludables promueven buenas relaciones
intrafamiliares y apoyo emocional, los cuales dan seguridad y aceptacién entre los
miembros de la familia. En contraste a aquellos ambientes familiares disfuncionales,
gue tienden a estar en conflicto y carecen de calidez y de los cuidados necesarios para

un desarrollo 6ptimo (Negy & Snyder, 2006)

Evaluar la funcionalidad de la familia se ha convertido en una necesidad sentida
y real de la préactica integral de la medicina de familia. Tanto en México como en
Espafia, se ha usado con mayor frecuencia el APGAR familiar (Ponce Rosas et al.,
2002). Esta escala resulta ser la mejor, ya que, al ser una prueba de tamizaje, abarca
una revision rapida y general de los componentes del funcionamiento familiar. Esto
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puede ayudar a determinar las dificultades y a establecer por qué resulta de gran
importancia el valorar la adaptacion, la cohesion y la comunicacion, entre otros

aspectos (Rojas et al., 2015).
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Planteamiento Del Problema Y Justificacion

El hecho de enfrentarse a un cancer avanzado implica un gran malestar fisico y
emocional tanto para el paciente como para su familia. Las personas con cancer
avanzado se enfrentan con mucha frecuencia a problemas como lo son la depresion,
trastornos de ansiedad y elevados niveles de malestar emocional (distrés) en
comparacién con la poblacion en general (Ascencio-Huertas et al., 2014; Durkin et al.,
2003; Greenberg et al.,, 2004; Herbaut et al., 2003; Reeve et al.,, 2007; Wilson et al.,
2004, Wilson et al., 2007).

Los factores estresantes graves, ante la enfermedad avanzada pueden ser
emocionalmente dificiles y el funcionamiento familiar puede influir tanto positiva como
negativamente en toda la familia, impactando en la calidad de la atencién que reciben
los pacientes, de modo que el diagnéstico de cancer puede hacer que se modifique la
vida de todos los miembros de la familia (Schuler et al., 2017).

Algunos estudios, como el de Inoue et al. (2003) y Mantani et al. (2007) han
reportado la relacién entre el funcionamiento familiar y las consecuencias psicolégicas
para los pacientes, para los miembros de la familia y la calidad de vida, pero pocos en
pacientes con cancer avanzado. El enfoque ha estado en cémo la enfermedad de una
paciente afecta la carga o la angustia emocional de un cuidador familiar.

Actualmente, falta investigacion sobre el efecto que la familia causa en distintos
factores del paciente con enfermedad avanzada, incluida la funcion familiar (Park et. al,
2017). De acuerdo a esto, es importante identificar el apoyo familiar percibido en
pacientes con cancer avanzado en cuidados Paliativos, ya que puede proveer

informacion sobre cémo este funcionamiento puede impactar el malestar fisico y
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emocional de los pacientes, asi como su el grado de funcionalidad hasta el dia de su

muerte.

Objetivos
Objetivo general
Determinar la relacion entre el funcionamiento familiar percibido y el malestar
emocional y fisico en pacientes con cancer avanzado en el servicio de Cuidados

Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia.

Objetivos especificos
- Conocer el funcionamiento familiar, las caracteristicas sociodemograficas y
clinicas de la enfermedad oncoldégica.
- Identificar el malestar emocional (distrés) y principales factores asociados a este.
- Identificar la relacion entre el funcionamiento familiar y las caracteristicas
sociodemogréaficas.
- Identificar la relacion entre funcionamiento familiar, distrés y problemas

asociados.

Método

Definicién Conceptual Y Operacional De Variables
Definicion conceptual

Funcionamiento familiar: Se define a la manera en que los miembros de la

familia interactian, reaccionan y tratan con otros miembros de la familia; incluye
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variables dentro de la familia como los son la comunicacién, roles claros, el grado de

fusion, flexibilidad, adaptacion y resistencia (Lee & Yun, 2018).

Malestar emocional: También llamado distrés, se refiere a una experiencia
emocional multifactorial de naturaleza psicologica (cognitiva, conductual, emocional)
social y espiritual que interfiere en la capacidad de la persona para afrontar
adecuadamente una enfermedad, sus sintomas y sus tratamientos (National

Comprehensive Cancer Network, 2003)

Definicién operacional

Funcionamiento familiar: Se medir4d a través de la escala APGAR Familiar,
donde los pacientes evaluaran el grado de satisfaccién familiar percibida, a través de 5
reactivos en escala Likert que evalUan: adaptacion, asociacion, desarrollo/crecimiento,
afecto y resolucion, esto a través de 3 opciones de respuesta, enumeradas del 0 al 2
(O=casi nunca, 1=algunas veces, 2=casi siempre). Puntuaciones de 7 a 10 representan
un alto funcionamiento familiar, de 4 a 6 representan un medio funcionamiento familiar

y de 3 a 0 un bajo funcionamiento familiar.

Malestar emocional: Se medira a través del TD, en donde los pacientes marquen
una calificacion en una escala de 0 a 10 el nivel de malestar emocional percibido en los
ultimos 7 dias, donde, 0 es la nula presencia de malestar emocional y 10, un alto grado

de malestar emocional.
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Tipo De Disefio

Se trata de un disefio de investigacion no experimental retrospectivo exploratorio
correlacional ya que, nos ayuda a examinar un tema del que no se ha abordado en

Cuidados Paliativos oncolégicos.

Participantes

Se revisaron 1000 expedientes electrénicos del Sistema INCAN (sistema intranet
del INCan) entre el 01 de enero al 31 de diciembre del 2018 y se seleccionaron
aquellos que fueran pacientes de primera vez con dx de cancer avanzado que
acudieron a la consulta externa del Servicio de Cuidados Paliativos del INCan y que
fueron evaluados a través del triage de area psicosocial y que cumplieron los criterios

de inclusién, exclusion y eliminacion que se describen a continuacion.

Criterios de inclusion

o Pacientes del servicio de Cuidados Paliativos de Instituto Nacional de
Cancerologia.

o Pacientes con cancer avanzado.

o Pacientes mayores a 18 afios.

o Pacientes acudieron por primera vez al servicio

Criterios de exclusion

o Pacientes con delirium.
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e Pacientes a quienes no se les aplico el triage psicosocial debido a que
presentaban algun sintoma descontrolado o algun otro impedimento para

poder contestar los instrumentos.

Criterios de eliminacion

o Puntuaciones = a 4 puntos en el Mini-mental Pfeiffer (sospecha de
deterioro cognitivo)
o Cuestionarios incompletos (triage en expediente electronico)

o ECOG igual o menor a 2 puntos.

Instrumentos

Termometro de Distrés (TD): Desarrollado por Roth y sus colaboradores en el
departamento de Psiquiatria y Ciencias Conductuales del Memorial Sloan-kettering
Cancer Center de Nueva York (Roth et al., 1998). Se trata de una escala analoga visual
qgue se divide en dos partes, la primera evalla el nivel de malestar emocional o distrés
gue experimenta la persona durante los Ultimos siete dias mediante un item en una
escala de 11 puntos (que va desde O=ausencia de distrés hasta 10= distrés extremo).
La segunda parte, enlista una serie de problemas de distintas areas (problemas
practicos, problemas familiares, problemas emocionales y problemas fisicos), los
cuales se evallan sefialando la existencia 0 no de los mismos (Si/No). Este
instrumento fue traducido, adaptado y validado en poblacion oncolégica mexicana en
2008, mostrando ser confiable y valido son sélidos parametros clinimétricos, resaltando

el Area Bajo la Curva de 0.631, sensibilidad del 93%, especificidad de 76%, valor
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predictivo positivo de 82%, valor predictivo negativo de 90%, con un punto de corte en

4 0 mas (Almanza et al., 2008).

APGAR familiar: Desarrollada por el doctor Gabriel Smilkstein en 1978
de la Universidad de Washington. Es una prueba de tamizaje para obtener una
vision general y rapida del funcionamiento familiar, a mayor puntuacion mayor
satisfaccion. Consta de 5 preguntas cerradas con tres posibilidades de respuesta y
hacen referencia a componentes funcionales del APGAR familiar que son:
adaptabilidad, participacion, crecimiento, afecto y resolucion de problemas. Cada
item se califica en una escala de tres puntos (0= casi nunca, 1= algunas veces, 2=
casi siempre), la suma de las cinco preguntas da el total. Sus menores puntajes (0-
3) sugieren una disfuncion familiar severa, en un punto medio (4-6) se refiere a una
disfuncién moderada y los puntajes mas elevados (7-10) representan un buen
funcionamiento familiar (Cortés et al., 2013). Esta escala de puntajes se mantuvo
siguiendo la propuesta original de Smilkstein. En México Gémez & Ponce (2010)
validaron el instrumento para poblacion mexicana donde, a través de una estudio
con 656 personas, la correlacion promedio inter-variables fue de 0.159, ambos
valores considerados adecuados, es decir, la satisfaccion familiar se ubica con los
cinco reactivos que forman el instrumento. La consistencia interna del instrumento
fue buena, con un alfa de Cronbach de 0.770. Los resultados del analisis mostraron
gue se obtuvo un componente principal que explicé el 52.9% de la varianza. Esto
confirma que las cinco variables del instrumento evalian un solo constructo que es
la percepcion del funcionamiento familiar mediante la exploracion de su satisfaccion

de las relaciones que tiene con sus familiares.
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Procedimiento

El proyecto fue sometido ante el Comité de Investigacion del Instituto Nacional
de Cancerologia, siendo aceptado, con niumero de registro Rev/44/17. Una vez
aceptado el proyecto, se revisaron los expedientes electrénicos del Sistema INCan
correspondientes al afio 2018 y se seleccionaron a aquellos pacientes que acudieron
por primera vez a la consulta externa del servicio de Cuidados Paliativos del Instituto
Nacional de Cancerologia. Posteriormente, se cred una base de datos en el programa

estadistico SPSS V.23 en el cual, se codificaron las siguientes variables:

e Variables demogréficas: sexo, edad, estado civil, entidad federativa y

escolaridad.

e Variables clinicas: procedencia del tumor, ECOG y Karfnosky.

Andlisis Estadisticos

Se realizaron estadisticos descriptivos y medidas de tendencia central para las
variables sociodemograficas y clinicas de los pacientes. Con el fin de cumplir con el
objetivo de la investigacion, se realizé un andlisis de coeficiente de correlaciéon

Spearman entre las variables funcionamiento familiar, malestar emocional y fisico.
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Resultados
De los 1000 expedientes electronicos de enero a diciembre del 2018 reportados
en el sistema INCAN se seleccionaron a aquellos que cumplieron con los criterios de

inclusién, exclusion y eliminacion, la muestra final fue de 430 (n=430, 43%).

Al evaluar las caracteristicas sociodemogréficas se encontro que 268 (62.3%)
fueron mujeres y 162 (37.7%) eran hombres. Con respecto a la edad, se encontré una
media de edad de 59.55 afios (DE: 14.87), en un rango de 17 a 95 afios. De acuerdo
con el estado civil de los participantes, se encontré que el mayor porcentaje se
encontraba casado/a (47.3%), viudo/a (15.1%), soltero/a (13.3%), unién libre (11.4%),
separado/a (5.8%), madre soltera (3.7%) y divorciado/a (3.5%). Otro dato importante
corresponde al nivel de escolaridad reportado, encontrando que, en su mayoria, cuenta

con primaria completa (28%), seguido de secundaria incompleta (17%), primaria
incompleta (12.1%) y preparatoria completa (8.6%). Asi mismo, la entidad de
procedencia de mas de la mitad de los pacientes correspondia a la Ciudad de México
(28.1%) y al Estado de México (35.1%), el resto, a los demas estados de la republica
mexicana. Por ultimo, se encontrd que el ingreso mensual promedio es de $5830.20

(ver Tabla 8).

85



Tabla 8.

Datos sociodemogréficos de la muestra (N=430)

Caracteristicas

sociodemograficas n % n %
Sexo Entidad Federativa
Hombre 162 37.7 Estado de México 151 35.1
Mujer 268 62.3 CDMX 121 28.1
Edad Otros estados 158 36.8
17 a 30 afos 17 3.9 Escolaridad
31 a 50 afios 93 21.6 Alfabeta 19 4.4
51 a 70 afios 210 48.8 Analfabeta 36 8.4
71 a 95 afios 110 255 Primaria completa 123 28.6
Estado Civil Primaria incompleta 52 12.1
Casado/a 203 47.2 Secundaria completa 73 17
Viudo/a 65 15.1 Secundaria incompleta 13 13
Soltero/a 57 13.3 Preparatoria completa 37 8.6
Union libre 49 11.4 Preparatoria incompleta 15 3.5
Separado/a 25 5.8 Otros (Carrera técnica, licenciatura 41 12.1
completa e incompleta, maestria)
Madre soltera 16 3.7
Divorciado/a 15 3.5

Por otra parte, de acuerdo con las caracteristicas clinicas de los pacientes, se
encontrd que el mayor porcentaje de tipos de cancer corresponden a los tumores
gastrointestinales (31.6%), seguidos de los tumores ginecoldgicos (14.4%), tumores
mamarios (12.8%), tumores de cabeza y cuello (11.9%), tumores urolégicos (9.5%),
tumores en pacientes geriatricos (6.7%), tumores de la piel y partes blandas del cuerpo
(5.3%), tumores neumoldgicos (4.2%) y hematoldgicos (3.3%). Mediante el ECOG se
midié el prondstico de sobrevida de los pacientes en el momento de la evaluacion y se
encontré que el mayor porcentaje, con un 40% se encontraba con la calificacion 1, es
decir, los pacientes seguian realizando actividades que no requerian esfuerzo, eran
ambulatorios y hacian trabajos ligeros. Por su parte, el indice Karnofsky mostré un

mayor porcentaje (23.5%) en la calificacion 70%, es decir, los pacientes realizaban sus
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cuidados personales, pero ya no podian hacer actividades normales, seguido del 50%

de calificacién, con un 22.1% del total de los pacientes, quienes requerian ayuda y

cuidados médicos con mayor frecuencia (ver Tabla 9).
Tabla 9.

Caracteristicas clinicas de la muestra

Caracteristicas

Clinicas n % n %
Tumores Karnofsky
Gastrointestinales 136 31.6 Normal, sin signos de 1 0.2
enfermedad
Ginecoldgicos 62 14.4
Tumores mamarios 55 12.8 Minimos sintomas, realiza 42 9.8
actividades normales
Cabezay cuello 51 11.9
Urologicos 41 9.5 Realiza actividades normales, 89 20.7
] o con algunas dificultades
Pacientes geriatricos 30 6.9
Piel y partes blandas 23 5.3 Realiza cuidados personales, 101 23.5
o no realiza actividades
Neumoldgicos 18 4.2 normales
Hematoldgicos 14 3.3 Requiere algo de ayuda 69 16
Requiere ayuda y cuidados 95 221
ECOG médicos frecuentemente
0 Asintomatico 0 0
1 Capaz de trabajo 172 40 Discapacitado. Requiere 27 6.3
ordinario ayuda y cuidados especiales
2 Ambulatorio y 135 31.4 Severamente discapacitado. 1 0.2
capaz de Requiere hospitalizacién
autocuidados
3 Capaz de algun 105 24.4 Gravemente enfermo, requiere 4 1.1
autocuidado hospitalizacion y soporte
4 Incapacidad total 18 4.2  Moribundo 1 0.2
5 Muerto 0 0 Muerto 0 0
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En el Termometro de Distrés (TD), la primera parte del instrumento, la cual se
basa en calificar el nivel de malestar emocional se encontré una media 6.38 y una
mediana de 6. De acuerdo con el punto de corte del instrumento, las puntuaciones
significativas (24) fueron del 54.41% (n=234) y las de <4 fue de 45.59% (n=196) (Tabla
10), indicando que mas de la mitad de la muestra presente niveles significativos de

malestar emocional.
Tabla 10.

Puntajes obtenidos en el Termémetro de Distrés (TD)

Puntuacion TD 24 TD <4

del TD N= 234 N= 196

n % n %

0 63 14.7
1 26 6
2 50 11.6
3 57 13.3
4 33 7.7
5 71 16.5
6 24 5.6
7 35 8.1
8 40 9.3
9 13 3
10 18 4.2

En la tabla 11, se registro la segunda parte del TD, correspondiente a la lista de
problemas, donde se encontrd que, en los problemas practicos, la seguridad financiera
es el de mayor frecuencia (73.5%). Los problemas familiares no presentaron
porcentajes altos, a diferencia de los problemas emocionales, donde sobresalen
sintomas como preocupacion (82.9%), tristeza (84.2%), depresion (79%), nerviosismo
(71.8%), miedo (62%), y pérdida de interés en actividades habituales (59.4%). Por

ultimo, en la categoria de problemas fisicos destacan: fatiga (80.8%), dolor (79.9%),
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sensacion de debilidad (73.1%), alimentacion (61.1%), piel seca/comezon (67.5%),
problemas para dormir (58.5%), problemas de movilidad (53.4%) y nauseas (53.4%) y

hormigueo en pies/manos (50%).

Con respecto a la funcionalidad familiar percibida en el APGAR familiar y
tomando como base las puntuaciones = 4 en el TD, se encontré que, de acuerdo con la
puntuacion total en el APGAR Familiar, de 234 pacientes, 203 (86.7%) percibieron una
alta satisfaccion familiar, 22 (9.4%) percibieron media satisfaccion familiar y, 9 (3.8%)
percibié una baja satisfaccion familia. Por su parte, la funcionalidad familiar percibida
en las pacientes con puntuaciones < 4 en el TD mostraron que, de los 196 pacientes,
167 (85%) percibieron una alta satisfaccion familiar, 17 (9%) percibieron media

satisfaccion familiar y 12(6%) percibieron una baja satisfaccion familiar (Figura 5).

Figura 5. Grado de satisfaccion familiar del APGAR familiar con respecto al Termémetro de Distrés (TD)

24vy<4,

Grado de satisfaccion familiar en el APGAR Familiar
con respecto al TD
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Tabla 11.

Frecuencias y porcentajes de la lista de problemas del Termémetro de Distrés (TD) 24y <4

Listado de TD24 TD<4 TD=4 TD<4
Problemas TD Si No Si No Si No Si No
n % n % N % n % n % n % n % n %
Problemas Précticos Problemas fisicos
Cuidado de los hijos 60 256 174 744 48 245 148 75.5 Apariencia 106 45.2 128 547 55 28 141 72
Casa 77 329 157 67.1 52 265 144 73.5 Bafio/vestido 110 47 124 53 49 25 147 75
Seguridad Financiera 172 735 62 26.5 128 65.3 67 34.5 Respiracion 104 444 130 556 65 33.2 131 66.8
Transporte 117 50 117 50 85 434 111 56.6 Cambiosenla 107 4.7 127 543 68 34.7 128 65.3
orina
Escuela / trabajo 70 299 164 70.1 40 204 156 79.6 Constipacion 100 42.7 134 53.7 71 36.2 125 63.8
Problemas familiares Diarrea 54 23.1 180 76.9 114 58.2 82 41.8
Relacion de pareja 43 184 191 816 28 143 168 85.7 Alimentacion 143 61.1 91 389 93 474 103 52.6
Relacion con los 40 171 194 829 35 17.8 161 82.1 Fatiga 189 80.8 45 19.2 114 58.2 82 41.8
hijos
Problemas emocionales Fiebre 39 16.7 195 83.3 20 10.2 176 89.8
Depresion 185 79 49 21 89 454 107 54.6 Movilidad 125 53.4 109 46.6 85 434 111 56.6
Miedo 145 62 89 38 64 32.7 132 67.3 Indigestion 94 40.2 140 59.8 57 29.1 139 70.9
Nerviosismo 168 71.8 66 28.2 80 40.8 116 59.2 Memoria 132 56.4 102 436 61 31.1 135 68.9
Tristeza 197 84.2 37 15.8 117 59.7 79 40.3 Dolor en boca 55 235 179 765 39 199 157 80.1
Preocupacion 194 829 40 17.1 116 59.2 80 40.8 Nauseas 125 53.4 109 46.6 65 33.2 131 66.8
Pérdida de interés 139 59,4 95 406 64 32.7 132 67.3 Nariz seca 93 39.7 141 603 57 29.1 139 70.9
Problemas espirituales Dolor 187 79.9 47 20.1 122 622 74 37.8
Preocupaciones 68 29 166 71 32 16.3 164 83.7 Problemas 23 9.8 211 90.2 18 9.2 178 90.8
religiosas/espirituales Sexuales
Piel seca/ 158 675 76 325 103 526 93 474
comezon
Problemas para 137 585 97 415 87 444 109 55.6
dormir
Hormigueo en 117 50 117 50 85 434 111 56.6

pies/manos
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Se obtuvieron los estadisticos descriptivos de los items de la escala, cada uno
evaluando una caracteristica del funcionamiento familiar. En la Tabla 12 se puede
observar las frecuencias y porcentajes de las respuestas de cada item (=24 y <4 en el

TD) crecimiento, resolucion de problemas y afecto percibido por los pacientes.

Tabla 12.

Frecuencias y porcentajes de los rubros del APGAR Familiar y los puntajes del Termometro de
distrés (TD)

TD=4 TD<4
Rubros del  Pregunta Casinunca Algunas Casi Casi Algunas Casi
APGAR veces siempre nunca veces siempre
FAMILIAR
N % n % N % n % n % N %
Esta satisfecho
., con la ayuda que
Adaptacion  o.ipe de su 3 37 158 190 812 8 41 26 133 162 827
familia cuando
tiene un
problema

Conversan entre
Asociacion  ustedes los

problemas que

tiene en casa

17 73 63 259 154 658 21 10.7 32 16.3 143 73

Las decisiones
Desarrollo/  importantes se
Crecimiento toman en

conjunto en casa

26 111 54 231 154 658 18 9.2 33 16.8 145 74

Est4 satisfecho

Resolucion  con el tiempo
gue usted y su
familia pasan
juntos

Afecto Siente que su 7 3 24 103 203 868 6 3.1 11 56 179 91.3
familia lo quiere

14 6 53 226 167 714 15 7.7 27 13.8 154 78.6
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Para el andlisis de correlacién se tomaron en consideracion solo aquellos datos

en los que el TD fue >4 ya que, de acuerdo con la NCCN (2020) y Almanza et al.

(2008) el punto de corte en poblacién mexicana es de 4.

Una vez obtenidos los analisis de confidencialidad, se realizaron las pruebas de

normalidad de los instrumentos para determinar si existen diferencias y establecer el

tipo de estadistica adecuada para el objetivo de la investigacion.

De acuerdo con la prueba Kolmogorov- Smirnov, se encontraron valores

significativos, es decir, hay diferencias (entre la curva normal y la curva de la

probabilidad). Sin embargo, no se cumplié con el criterio de normalidad, lo por lo que se

utilizo estadistica no paramétrica como el coeficiente de correlacion de Spearman para

conocer la relacion entre las variables (ver Tabla 13).
Tabla 13.

Pruebas de normalidad Kolmogorov-Smirnov

Estadistico o] Sig. Simetria Curtosis
Total de distrés 221 234 .000 457 -.897
Funcionamiento .207 234 .000 -1.69 3.22

familiar

Dentro de los resultados obtenidos, se encontrd que el total de Distrés no

correlaciona con el APGAR familiar, responsable de evaluar el funcionamiento familiar

percibido, es decir, la percepcion de los pacientes de un alto, medio o bajo

funcionamiento familiar nada tiene que ver con la puntuacion arrojada en el termémetro

de distrés, responsable de medir el malestar emocional.
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Sin embargo, solo se encontré una correlacion negativa baja y estadisticamente
significativa entre el total de distrés y la variable sociodemografica edad (rs=-.172;
p=.001) lo cual expresa que, entre menor edad, mayor puntuacion en el termémetro de

distrés o viceversa (Tabla 14).
Tabla 14.

Correlacion de Spearman entre el puntaje total del APGAR Familia, total del TD, caracteristicas

sociodemograficas y clinicas.

Variable Total de Distrés Puntaje total APGAR
Sexo .046 p=482 .023 p=.733
Edad .172** p=.008 .065 p=.733
Escolaridad -.051 p=.440 .070 p=.286
Servicio -.063 p=.338 .069 p=.292

** p=.001

Posteriormente, se evalu6 cada item del APGAR familiar para conocer la
relaciéon entre cada uno de los rubros (adaptacion, asociacién, desarrollo/crecimiento,
afecto y resolucién) con las variables del Total de distrés y el puntaje final del APGAR
familiar. Se encontré una correlacion positiva, moderada y estadisticamente
significativa entre cada rubro y el total del APGAR familiar: el rubro adaptacion” mostro
(rs=.482; p=.001), asociacion (rs=.662; p=.001), resolucion (rs=.576; p=.001),
desarrollo/crecimiento (rs=.694; p=.001), y afecto (rs=.483; p=.001). De acuerdo con
estos datos, el rubro con mayor peso es “desarrollo”, haciendo referencia al como se
comparte el cuidado o la satisfaccion de los miembros con la libertad dentro de la

familia para cambiar roles y lograr crecimiento fisico y/o emocional. No se encontro una
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relacion significativa entre los 5 rubros de la escala del APGAR familiar y el Total de

distrés.

Por otro lado, se agruparon las 4 categorias que evaltua el TD (problemas
practicos, familiares, emocionales y fisicos con sus respectivos items para conocer Si
existia relacion entre estos y el total de distrés, asi como con la interpretacion del
APGAR familiar, como se muestra en la Tabla 15 en la cual se encontré6 una
correlacion negativa, baja y estadisticamente significativa entre los problemas practicos
(rs=-.240; p=.000), los problemas familiares (rs=-.225; p=.001), los problemas
emocionales (rs=-.237; p=.000) y los problemas fisicos (rs=-.129; p=.048) y la
interpretacion del APGAR familiar. Y una correlacién positiva, baja con los problemas

emocionales (rs=.237; p=.001) y los problemas fisicos (rs=189; p=.004).
Tabla 15

Correlaciones de Spearman las categorias de problemas del TD, total de distrés y puntaje total

del APGAR familiar.

Variable Total de distrés Puntaje Total APGAR

Problemas practicos .057 -.240**
p=.388 p=.000

Problemas familiares -.056 -.225%*
p=.393 p=-.001

Problemas emocionales 237 -.237**
p=.001 p=.000

Problemas fisicos .189** -.129**
p=.004 p=.048

** p=.001

Finalmente, se evalud el listado de problemas del termoémetro de distrés y el

puntaje total del APGAR familiar y la interpretacion del APGAR (Ver tabla 16).
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Dentro de la categoria de “problemas practicos”, se encontrd correlacion
positiva, baja y estadisticamente significativa en el item correspondiente al cuidado de
los hijos (rs=.191; p=.001), casa (rs=.161; p=.005) y escuela/trabajo (rs=.170; p=.001)
con la interpretacion del APGAR. Por su parte, el total de distrés se correlacioné de
manera negativa, baja y estadisticamente significativa con el transporte (rs=-.160;

p=.005).

Dentro de la categoria de “problemas familiares”, se encontré correlacion
positiva, baja y estadisticamente significativa entre la relacién de pareja (rs=.179;

p=.001) y relacion con los hijos (rs=.204; p=.005) y la interpretacion del APGAR.

En la categoria de “problemas emocionales”, se mostré una correlacion positiva,
baja y estadisticamente significativa entre la depresion (rs=.136; p=.005), miedo
(rs=.161; p=.005), nerviosismo (rs=.148; p=.005) y pérdida de interés en las actividades
habituales (rs=.170; p=.001) con la interpretacién del APGAR. Por el contrario, se
encontrd correlacion negativa, baja y estadisticamente significativa entre el nerviosismo
(rs=-.142; p=.005), pérdida de interés en actividades habituales (rs=-.246; p=.001) y

preocupaciones religiosas/espirituales (rs=-.147; p=.005) con el total del distrés.

Por ultimo, en la categoria de “problemas fisicos” se observé una correlacion
positiva, baja y estadisticamente significativa entre memaoria/concentracion (rs=.160;
p=.005) y la interpretacion del APGAR. Por otra parte, se encontro correlacion negativa,
baja y estadisticamente significativa entre respiracion (rs=-.138; p=.005), fiebre (rs=-
.191; p=.001), memoria/concentracion (rs=-.140; p=.005), dolor en boca (rs=-.219;

p=.001) y nauseas (rs=-.164; p=.005) con el total de distres.

95



Tabla 16

Correlaciones de Spearman entre las categorias del TD, total de distrés y puntaje total del

APGAR familiar.

Variable

Total de distrés (TD)

Puntaje total del APGAR

Problemas précticos
Cuidado de los hijos
Casa
Transporte
Escuela/Trabajo

Problemas familiares
Relacién de pareja
Relacién con los hijos

Problemas emocionales
Depresion
Miedo
Nerviosismo

Pérdida de interés en actividades
habituales

Preocupaciones
religiosas/espirituales

Problemas fisicos
Respiraciéon
Fiebre
Memaoria/concentracion
Dolor en boca

Nauseas

.096
-.051
-.160*
-.067

.028
.017

-.108

-.105
-.142*
-.246*

-.147*

-.138*
-.191%*
-.140*
-.219**
-.164**

p=.388
p=.441
p=.014
p=.306

p=.671
p=.797

p=.100
p=.108
p=.030
p=.000

p=.024

p=.035
p=.003
p=.033
p=.001
p=.012

191**
.161*
.013
170

A179%
.204**

.136*
.161*
.148*
170**

.014

-.037
-.001
.160*
.030
.038

.000
.014
.849
.009

.006
.002

.037
.014
.023
.009

.837

577
.982
.014
.653
.562

* p=.005, ** p=.001
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Discusion
La presente investigacion nos permitio identificar que mas de la mitad de la
muestra tuvo un malestar emocional o distrés = 4, que concuerda con los hallazgos
hechos por (Moreno, et al., 2015) donde sefalan que el 58 % de los pacientes
paliativos presentan niveles significativos de malestar emocional. En la misma linea,
Kendall et al. (2011) plantea que entre el 25% y el 50% de todos los pacientes con
cancer informan niveles significativos de distrés y/o angustia y, con frecuencia, los

profesionales sanitarios no lo evalian o no lo detectan.

Al analizar los principales factores asociados a este malestar emocional estan
los problemas fisicos donde la fatiga fue el principal ya que se presenté en el 80.8% de
los pacientes, lo que es consistente con lo planteado por Kao et al., (2013); Lavdaniti et
al., (2018); Teunissen et al., (2007) donde la fatiga es uno de los sintomas principales
en los pacientes con cancer avanzado dentro de las unidades de cuidados paliativos.
Seguido del dolor, presente en el 79.9% de los pacientes. Este resultado presentd un
porcentaje mayor al mencionado en el estudio de Caraceni et al.,(2012); Van den
Beuken-van Everdingen et al., (2016) donde expresan que el 66.4% de los pacientes
con cancer, presentan dolor intenso en alguna fase de la enfermedad. Otros sintomas
fisicos que se presentaron en gran porcentaje de los pacientes fueron sensacion de
debilidad, alimentacion, piel seca/comezén, problemas para dormir, problemas de
movilidad y nauseas y hormigueo en pies/manos. Con esto, se observa que son en su

mayoria los planteados por la Guia de Manejo Integral de Cuidados Paliativos (2018).

En cuanto a los problemas emocionales, se destacan la depresion, miedo,

nerviosismo y pérdida de interés en las actividades habituales. De acuerdo con lo
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planteado por Limonero et al., (2018) las personas que enfrentan una enfermedad
avanzada, como el cancer, experimentan muchos sintomas, emociones y sentimientos
durante la trayectoria de su enfermedad que pueden contribuir a su sufrimiento y
producir un grado de malestar emocional. Dichas emociones pueden resultar de
diferentes factores y su intensidad varia considerablemente de un momento a otro, de
un paciente a otro. En este caso, estos problemas emocionales (de tipo negativos)
suelen considerarse normales ya que estan relacionadas con el proceso de adaptacion
y con el significado de la pérdida de la salud, pero prestar la debida atencién para

atenderlas.

Con relacion al grado de percepcion del funcionamiento familiar se encontré que
la mayoria de los pacientes presentan un alto nivel de satisfaccion del funcionamiento
familiar que coincide con establecido por Fadhilla et al. (2018) al reportar que un
adecuado funcionamiento familiar (donde los miembros de la familia participan y
contribuyen por el cuidado colectivo), ayuda a preservar la salud del paciente con

cancer avanzado.

El Total de distrés, variable usada para evaluar el malestar emocional no se
relaciona con el puntaje total del APGAR familiar, lo cual nos indica que la percepcién
de un alto, medio o bajo funcionamiento familiar no tiene relacién alguna con el que los

pacientes presenten malestar emocional.

Al evaluar los problemas fisicos del TD, se encontré que existe una relacion
significativa poco significativa con el puntaje total del APGAR familiar, lo que nos lleva a

considerar que mientras la percepcion de funcionamiento familiar aumenta el distrés
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asociado a los problemas fisicos disminuyen y viceversa, lo que refuerza la idea de que
los problemas fisicos tienen una estrecha relacién con el nivel de distrés que presentan
los pacientes con cancer en cuidados paliativos. Esto coincide con los hallazgos de
Priede et al. (2014) quienes reporta que algunos factores como las complicaciones
fisicas, el dolor y otras condiciones como la incertidumbre provocada por la
enfermedad, la preocupacion por la muerte, el cambio en la imagen corporal, etc.,

pueden contribuir al desarrollo de malestar emocional.

Este estudio nos permitio identificar los factores potenciales de pacientes con
enfermedad oncoldgica en fase avanzada con malestar fisico y emocional y su relacion

con el funcionamiento familiar, sin embargo, se presentaron algunas limitaciones.

Dentro de las principales limitaciones se encuentra el tipo de investigacion. Ya
gue en los estudios retrospectivos se limitan las variables que pudieran evaluarse con
relacion al funcionamiento familiar por lo que es complicado controlar el sesgo de
seleccién porque el investigador autoselecciona los casos. Por ultimo, resulta dificil

establecer causa y efecto en este tipo de estudios como lo establece Hess, (2004).

Por otra parte, el hecho de encontrar un sesgo por deseabilidad social. En este
caso, los pacientes emitian de manera general como percibian su funcionamiento
familiar, en su mayoria considerado como altamente funcional, sin embargo, pudiese
gue existieran diferencias entre en el paciente y el cuidador, por lo que el tomar
evaluaciones por parte de la familia, afirmaria o contrastaria las respuestas emitidas

por el paciente. Es asi, que el sesgo de respuesta de deseabilidad social es un tipo de
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sesgo de informacion y se da cuando los participantes del estudio responden de una

manera gque sera vista favorablemente por otros (Li et al., 2012; Stuart & Grimes, 2009).

Aunqgue el tamafio de la muestra no se considera una limitante, se recomienda
para futuras investigaciones, ampliar el tamafio de esta, con el fin de obtener datos

mas solidos.

Sin embargo, a pesar de las limitaciones de la investigacion, una de las
bondades de esta, es que la aplicacion de un estudio retrospectivo puede funcionar
como piloto que se completa en prevision de un futuro a estudiar. Puede ayudar a
enfocar la pregunta de investigacion, aclarar la hipotesis, determinar un tamafio de la
muestra e identificar problemas de viabilidad para un estudio prospectivo como es
reportado por Hess, (2004), en este sentido, la presente investigacion puede abrir una
brecha de investigaciones posteriores centradas a la familia de los pacientes que se
encuentran en una fase avanzada de cancer y pudiendo replicarlo en otras

comorbilidades avanzadas o en otros centros hospitalarios.

Actualmente, nos enfrentamos con un tema que es reciente, los cuidados
paliativos. Aunque en los ultimos afios han tenido un auge en el sector salud, las
investigaciones en el tema han sido pocas en México, siendo en su mayoria
relacionadas con temas de depresion y/o ansiedad, con sintomatologia fisica y/o
emocional pero no en el funcionamiento familiar, pieza clave en el curso de la
enfermedad oncoldgica avanzada. Explorar el funcionamiento familiar se dificulta, ya
gue al ser pacientes que se encuentran con cancer avanzado, resulta complicado

indagar y explorar con otros instrumentos mas robustos, que pudiesen brindar mas
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informacion, sin embargo, son pacientes con mucha sintomatologia fisica y psicoldgica,

con quienes el tiempo de exploracion es limitado.
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Termometro de Distrés (TD)
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Anexos

Problemas Practicos
Cuidado de los hijos
Casa
Seguridad financiera
Transporte
Escuela/Trabajo
Problemas familiares
Relacién con pareja
Relacion con hijos
Problemas emocionales
Depresion
Miedo
Nerviosismo
Tristeza
Preocupacion
Pérdida de interés en actividades
habituales
Preocupaciones religiosas o

espirituales

S

DOoooouoodopogooooboo0oooon

Ooo0ooboogooo

NO Problemas fisicos

[] Avariencia

[] Bafioivestido

[] Respiracion

[[] Cambios en laorina
[] Constipacion

[] Diarrea

] Alimentacion

[] Fatiga

[] sensacion de debilidad
Fiebre

Movilidad

Indigestion

Memoria/ concentracion
Dolor en boca
Nauseas

Nariz seca/congestion
Dolor

Problemas sexuales
Piel seca/comezon
Problemas para dormir
Hormigueo en

manos/pies
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APGAR FAMILIAR

Instrucciones: marque con una equis (X) la manera en que usted percibe a su familia

Casi nunca

A veces

Casi siempre

¢ Esta satisfecho con la ayuda que recibe de
su familia cuando tiene un problema?

¢ Conversan entre ustedes los problemas
que tienen una casa?

¢ Las decisiones importantes se toman en
conjunto en casa?

¢ Esta satisfecho con el tiempo que su
familiay usted pasan juntos?

¢ Siente que su familia le quiere?

Calificacidn: casi nunca=0; a veces=1; casi siempre=2
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