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INTRODUCCION

La alimentacion humana es un fenémeno complejo en el que intervienen multitud
de mecanismos fisiologicos reguladores, al tiempo que otros factores externos la
condicionan y la modulan. Entre estos factores externos, el contexto social y cultural asi
como, el aprendizaje y las experiencias vividas presentan especial importancia. La
presente investigacion pretende abordar la alimentacion del paciente paliativo
oncoldgico, desde una vision mas amplia a la que habitualmente se hace desde la
enfermeria y que se circunscribe al enfoque nutricional de la misma. La motivacion que
da lugar a esta investigacion es analizar la alimentacion desde la perspectiva psicosocial
en situacion de enfermedad paliativa oncologica; puesto que la alimentacion estd
condicionada por la realidad biologica pero también, por la realidad psicoldgica y social
(Contreras y Gracia, 2005).

El cuidado holistico de los pacientes paliativos oncologicos y de su familia,
implica valorar todos los aspectos relacionados con la alimentacion del paciente, incluida
esa vertiente psicologica y social. De esta valoracidon, partirdn los objetivos y las
intervenciones incluidas en el plan de cuidados; puesto que en ella se detectaran los
problemas que la alimentacion ocasiona al paciente.

Por otra parte, la alimentacion en su vertiente social presenta una serie de
vinculaciones con las relaciones sociales, las cuales pueden verse afectadas si la
alimentacion se altera como consecuencia de la enfermedad. Entre las relaciones sociales,
las relaciones intrafamiliares cobran especial relevancia tras la aparicion de un suceso no
normativo como es una enfermedad grave. La presencia de la enfermedad de cancer en el
seno familiar afectard a la dindmica y a las relaciones familiares, constituyendo una
fuente potencial de conflicto en si misma (Boelk & Kramer, 2012). Al mismo tiempo,
dado el significado que socialmente tiene la alimentacion al vincularla con Ia
supervivencia y la vida; un acto cotidiano como es la alimentacion, puede constituirse en
una fuente de conflicto adicional entre el paciente y el cuidador familiar. La aparicion de
este conflicto puede aumentar el sufrimiento inherente al proceso de adaptacion a la
pérdida que supone la muerte del paciente.

Desde otras disciplinas como la psicologia o la antropologia se ha analizado la
alimentacion en su vertiente psicoldgica o social y cultural, pero desde la enfermeria solo
se contempla la vertiente bioldgica. Partiendo de ello, la alimentacion se reduce a su

aspecto nutricional y a su influencia en la salud o la enfermedad en base a las necesidades
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nutricionales de los sujetos. Esta perspectiva de la alimentacion es comun a toda la
enfermeria, no siendo ajena a ella la enfermera en cuidados paliativos. Para analizar la
complejidad del fenomeno de la alimentacion es necesario contemplar la vertiente
bioldgica, pero también la psicologica y social; en el momento en el que dicho fenomeno
se produce. Los sintomas asociados a la enfermedad de cancer influirdn en Ia
alimentacion del paciente, pudiendo modificar la forma en que se alimenta, al tiempo que
podra producir otras consecuencias a nivel psicoldgico y social que pueden incidir sobre
ella; siendo todo ello mas acusado en las fases finales de la enfermedad. Por otro lado, la
enfermedad de cancer es una enfermedad familiar, ya que afecta al individuo que la sufre
pero también al resto de miembros de la familia. Entre ellos, el cuidador familiar cobra
especial relevancia por su cuidado y apoyo al paciente; presentando a su vez una serie de
necesidades y de problemas relacionados con el rol que desempenia.

Algunos estudios procedentes de la cultura sajona se han interesado por los
problemas psicologicos y sociales que la alimentacion causa en los pacientes paliativos y
en sus cuidadores (Reid, McKenna, Fitzsimons & McCance, 2009; Strasser, Binswanger
& Cerny, 2007; Hopkinson, Wright, McDonald & Corner, 2006; McClement, Degner &
Harlos, 2003; Holden, 1991). En estos estudios se pone de relieve la preocupacion que los
problemas relacionados con la alimentacion despierta tanto en el paciente como en su
cuidador; asi como la percepcion de escasa atencion que ellos reciben por parte de los
profesionales que les atienden. En muchos de estos estudios se presenta el conflicto
causado por la alimentacion o la falta de apetito del paciente como uno de los problemas
que interfiere en las relaciones familiares. En el contexto espafiol, tan solo Corrales,
Codorniu, Borrell y Trelis (2002), han contemplado la alimentaciéon en la enfermedad
paliativa desde la perspectiva psicologica y social; siendo su aproximacion al tema
puramente teorico.

El abordaje de los problemas psicosociales de la alimentacion en la literatura
cientifica ha sido mayoritariamente desde la metodologia cualitativa. Este tipo de
metodologia permite la comprension holistica de la existencia humana y tiene como
objetivo la exploracion y la comprension de la realidad (Taylor & Bogdan, 2010);
objetivos metodoldgicos acordes con los propositos de la investigacion planteada.

Con objeto de exponer el estudio, este trabajo se estructura en dos partes: el marco
tedrico y la parte empirica. En el marco tedrico se analizan, organizan y presentan los
antecedentes tedricos y empiricos que sirven de sostén a esta investigacion. Para ello se

muestran algunos de los aspectos bioldgicos y psicosociales de la enfermedad de cancer,
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asi como las caracteristicas de los pacientes en la fase final o paliativa de la enfermedad.
Durante todo el proceso de la enfermedad, pero especialmente en la fase final; la familia
cobra especial relevancia por su papel en el cuidado y apoyo al paciente, al tiempo que se
convierte en subsidiaria de cuidados por parte del equipo asistencial. Dentro de este
equipo asistencial, la enfermera es la responsable de los cuidados profesionales del
paciente y de su familia, situdndose entre sus competencias la deteccion de los problemas
y la intervencion para la resolucion de los mismos. Por otra parte, dado que el tema que
nos ocupa es la alimentacion, se hace necesario conocer la complejidad del fenomeno.
Para ello, es necesario comprender la perspectiva biologica y la perspectiva psicosocial
de la alimentacion, tanto desde la situacion tedrica de salud como en la situacion de
enfermedad paliativa oncologica. Este contenido se organiza en dos secciones: una
primera seccion en la que se presentan las caracteristicas de la enfermedad paliativa
oncoldgica y su cuidado; y una segunda seccion en la que se aborda el fenémeno de la
alimentacion y sus caracteristicas en la situacion de enfermedad paliativa oncologica.

La parte empirica presenta la investigacion llevada a cabo sobre los aspectos
psicosociales y relacionales de la alimentacion en pacientes paliativos oncoldgicos y el
plan de intervencidn en base a los problemas detectados. Para tal efecto, se estructura en
tres secciones. La seccion cuarta contiene el planteamiento de la investigacion, a partir de
los antecedentes teodricos y empiricos sobre el tema; y que sirvieron de base para la
formulacion de los objetivos y de las hip6tesis. En esta seccion se describen la muestra, el
instrumento y los andlisis utilizados para la consecucion del objeto de la investigacion
planteada.

La seccidn quinta muestra los resultados obtenidos en la investigacion. En primer
lugar, se presenta el concepto de la alimentacion, su significado y su vinculacioén con el
cuidado, la enfermedad y el control. Posteriormente, se exponen los aspectos relacionales
de la alimentacion en la enfermedad paliativa oncoldgica por medio de los cambios que la
enfermedad ocasiona y la adaptacion de los sujetos a los mismos, centrando la atencion
en los cambios relacionales y en aquellos en los que la alimentacién actia como eje
central de las relaciones. El conflicto relacional entre el paciente paliativo oncologico y
su cuidador familiar asociado a la alimentacion es el objeto de la ultima parte de la
seccion, en el que la alimentacion puede ser una fuente potencial o real de conflicto con
causas subyacentes que la originen y la modulen.

En tultimo lugar, las conclusiones conforman la seccion sexta. Estas son fruto de

los resultados y de la reflexion. Plantean nuevas lineas de estudio acerca de las causas y
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las consecuencias de los problemas psicosociales, que la enfermedad produce en la
alimentacion, asi como del conflicto intrafamiliar. La importancia que los pacientes y sus
cuidadores otorgan a los aspectos psicosociales de la alimentacion y al conflicto
relacionado con ella, ademés de las numerosas variables que pueden dar lugar a dicho

conflicto apoyan la necesidad de seguir investigando en este tema.
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INTRODUCCION

La presente investigacion tiene como objeto conocer los aspectos psicosociales
de la alimentacion en el contexto de la enfermedad paliativa oncoldgica. El estudio de
estos aspectos psicosociales debe hacerse atendiendo por una parte la situacion de
enfermedad oncologica y por otra el fendmeno que constituye en si mismo la
alimentacion.

La enfermedad oncologica provoca una serie de consecuencias en el sujeto que
la sufre, desde el mismo momento de su diagnostico. Las repercusiones fisicas,
psicologicas y sociales de la enfermedad se traduciran en cambios en las esferas
correspondientes del sujeto. Conforme avanza la enfermedad y alcanza la fase en la que
la curacion no es posible, la sintomatologia se incrementa y con ella las repercusiones
que se producen. Ademas, en esta fase de la enfermedad la certeza de la muerte se hace
patente y se acompafia de otros problemas y necesidades que son necesarios tener
presentes.

Enfermedad comporta cuidado, aunque el cuidado se proporciona también en
salud y es recibido por las personas desde el inicio de su existencia. Es por ello, que no
se puede estudiar la enfermedad sin contemplar el cuidado; al tiempo que no es posible
contemplar el cuidado sin los cuidadores, que son aquellos que los proporcionan. Los
cuidadores tienen especial importancia en los cuidados paliativos, encargados del
cuidado de los pacientes en las fases finales de la vida. Los cuidadores constituyen el
pilar de apoyo de los pacientes, proporcionandoles ayuda material y emocional. Al
mismo tiempo, estos cuidadores presentan una serie de necesidades derivadas de sus
caracteristicas personales y del rol que desempefian; que precisan atencion y sostén.

Alimentarse es un acto cotidiano en el que intervienen un buen niimero de
factores, dotindole de una gran complejidad. Diversas disciplinas abordan la
alimentacion desde diferentes perspectivas, con el objeto de analizarla desde cada una
de ellas e intentar ahondar en dicha complejidad. Al mismo tiempo, desde cada una de
ellas se aportan aspectos que ayudan a la comprension de dicho fendomeno. Un suceso
como el diagndstico de una enfermedad como el cancer, que ademdas presenta
connotaciones negativas por su cardcter amenazante y su vinculacion con la muerte;
afectard de una u otra forma a la alimentacion del sujeto al que se le ha diagnosticado.
Esta afectacion requerird de unos cuidados especificos adaptados a las nuevas

necesidades.
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El contenido de este marco tedrico se estructura en dos secciones, en la primera
se analiza la enfermedad de céncer contemplando los aspectos biologicos y
psicosociales de la misma, dedicando parte de su atencion a las caracteristicas propias
de los pacientes en fase paliativa. En la seccion segunda, se examina la alimentacion
tanto desde su perspectiva bioldgica como psicosocial; tanto en situacion de salud
como de enfermedad oncoldgica. Desde la perspectiva bioldgica, revisando los
mecanismos biologicos que la regulan y la complejidad de su funcionamiento ya en
ausencia de enfermedad. En caso de enfermedad, explorando las consecuencias de la
enfermedad sobre la alimentacion y la nutricion como proceso bioldgico; asi como los
cuidados que se derivan de las alteraciones producidas a este nivel. Desde la perspectiva
psicosocial, atendiendo a ambas perspectivas. Asi desde la psicoldgica, se estudia la
conducta alimentaria y los elementos que influyen en su configuracidon; mientras que
desde la social, se analizan las variables sociales y culturales que median en la conducta
que adoptan los individuos respecto a la alimentacion. Ya en situacion de enfermedad,
se exploran los problemas que pueden presentar el paciente paliativo oncolédgico y la
conducta que este adopta.

Por ultimo, cabe senalar que la finalidad de esta exposicidon es presentar las
aportaciones consideradas mas relevantes y pertinentes al tema de la investigacion, sin
pretender contemplar todo el fenomeno de la alimentacién en su conjunto, dada la
complejidad del mismo y al que se suma otro condicionante que la incrementa como es

la enfermedad paliativa oncologica.
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SECCION PRIMERA
LA ENFERMEDAD PALIATIVA ONCOLOGICA Y SU CUIDADO

CAPITULO UNO: Cancer y pacientes paliativos
oncolégicos.

CAPITULO DOS: Cuidado y cuidadores de los
pacientes paliativos oncoldgicos.
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1. CAPITULO UNO: Céancer y pacientes paliativos oncolégicos
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1.1.1. Aspectos biologicos del cancer.
1.2.1.1. Fisiopatologia.
1.2.1.2. Sintomatologia.
1.1.2. Aspectos psicosociales del cancer.
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1.1.2.2. Consecuencias psicosociales
de la enfermedad.
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1.2. Pacientes paliativos oncologicos.
1.2.1. Definicion y caracteristicas de los
pacientes paliativos oncologicos.
1.2.2. Cuidados paliativos en pacientes
oncoldgicos.
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En el presente capitulo se expone una vision general de la enfermedad del
cancer, contemplada desde una perspectiva bioldgica y desde la perspectiva psicosocial.
En los aspectos biologicos del cancer, es imprescindible abordar la fisiopatologia de la
enfermedad. Aqui, mediante la exposicion de la carcinogénesis, se pone de manifiesto la
complejidad de su tratamiento dada la ausencia de un agente causal nico y especifico.
Por otro lado, e incluida en la vertiente bioldgica de la enfermedad, se presentan las
consecuencias fisicas de la misma. La enfermedad ocasiona un gran abanico de
sintomas, centrando la atencion en aquellos que guardan una mayor relacion con el tema
de la presente investigacion y circunscritos a la fase paliativa.

Dado que la investigacion de la presente tesis, se centra en los aspectos
psicosociales, el apartado dedicado a dichos aspectos presenta una mayor extension. En
ella se aborda el significado de la enfermedad, las consecuencias psicosociales que se
producen y las estrategias de afrontamiento que utilizan los sujetos para adaptarse a

todos aquellos cambios que la enfermedad produce en sus vidas.
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1.1. La enfermedad de cancer

Para los pueblos primitivos la enfermedad tenia un origen sobrenatural, en el que
intervenian fuerzan benéficas y maléficas. La enfermedad se situaba en el centro de las
creencias religiosas y por lo tanto estaba vinculada a la religion, a los mitos, a los ritos y
a los sistemas de creencias de los individuos.

Los griegos fueron los primeros en dotar a la enfermedad de un caracter natural,
entendiéndola como un elemento normal en el discurrir de la vida de los sujetos, esto es,
despojandola de sus connotaciones sobrenaturales. Desde entonces, la salud y la
enfermedad forman parte de la cotidianidad humana, con un valor bioloégico y

psicosocial.

1.1.1. Aspectos bioldgicos del cancer

Segtin el informe de 2014 de la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica, la
enfermedad de cancer produjo en Espafia 102.762 defunciones en el 2012 (Sociedad
Espafiola de Oncologia Médica) siendo la prediccion para el 2015 de 108.390 muertes;
apuntandose un crecimiento mayor para la poblacion mayor de 65 afos. La edad
presenta una fuerte influencia en la morbilidad y mortalidad del cancer. De hecho, los
investigadores sefialan que cualquier persona que alcance una edad lo suficientemente
avanzada, presentara algun tipo de cancer (Belcher, 1995).

Ademas, el cancer es la primera causa de muerte en los hombres y la segunda en
el caso de las mujeres. En los hombres, esta premisa se mantiene desde los 40 afios de
los sujetos. En el caso de las mujeres, la enfermedad del cancer se sitia como la
segunda causa de muerte por detrds de las enfermedades de corazon. Siendo la primera
causa de muerte entre los 20 y los 79 afios de los sujetos.

La tendencia de las ultimas décadas parece indicar un descenso en la mortalidad
por cancer en el caso de los hombres. También en las mujeres se produjo un descenso
en la mortalidad, aunque esta fue menor. Cabe destacar que se produjo un aumento en
la mortalidad por cancer de pulmén y en aquellos otros tipos de cancer vinculados al
consumo de tabaco (Sociedad Espafiola de Oncologia Médica).

La incidencia de cancer en Espafia en 2012 fue superior a la tasa mundial. Los
registros en Espafia muestran una incidencia de cancer de 128.550 casos en los hombres
y 86.984 casos en las mujeres para el afio 2012. Siendo el cancer de mama el tumor mas

frecuente en las mujeres, con un 29%. En los hombres, mas frecuentes fueron los
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canceres de prostata (21,7%) y de pulmoén (16,9%) (Sociedad Espafiola de Oncologia
Médica).

La supervivencia relativa a 5 afos, de los enfermos de céncer en Espafia es
similar a la del resto de los paises europeos. La media se situa en el 49,3%, existiendo
una gran variabilidad entre los diferentes tipos de cancer (desde el 98% en el caso del
cancer de labio, al 5,3% en el caso del cancer de pancreas).

Centrando la atencidon en nuestra comunidad, los datos publicados en el Plan
integral de Cuidados Paliativos de la Comunidad Valenciana 2010-2013 indican que las
defunciones por cancer alcanzaron un total de 10.338 personas en el afio 2007. En este
plan también se pone de manifiesto, que la poblacién minima susceptible de recibir
cuidados paliativos es de 16.927 al afio; de los cuales 10.383 personas estarian afectadas

de cancer (Generalitat Valenciana. Conselleria de Sanitat, 2010).

1.1.1.1. Fisiopatologia

Algunos tipos de cancer son mas especificos para un determinado grupo segliin
su edad, raza o sexo; su incidencia y gravedad son mayores, pudiendo constituir factores
etiologicos. Otro factor asociado a la incidencia, es la herencia; presentando patrones
familiares ciertos canceres (estémago, mamas, colon, recto, Utero y pulmones). Este
factor hereditario, presenta dudas respecto a su vinculacién con la incidencia,
desconociéndose si procede de una susceptibilidad especifica o si se debe a la
exposicion de un mismo agente cancerigeno. La que si parece clara, es la relacion entre
algunas enfermedades hereditarias y la aparicion de cancer, considerandolas como
precursoras del mismo (Pfeifer, 1999).

Los investigadores identifican unos cien tipos de canceres, en los que las células
cancerosas, si se comparan con las células normales, presentan alteraciones
morfoldgicas y bioquimicas. En el cancer, la célula normal sufre cambios, adquiriendo
capacidades especiales. Ello le lleva a crecer de forma logica y coordinada, aunque este
crecimiento celular, no obedece las condiciones que impone el huésped (Pfeifer, 1999).
La carcinogénesis es el proceso por el que las células normales se transforman en
cancerosas. Diversas teorias intentan explicarla, pero es un proceso complejo y
multifactorial, por lo que la causa de gran parte de los canceres es desconocida. No
existe una Unica causa que al eliminarla pueda prevenir la enfermedad. Ademas, durante
el proceso, deben fallar los diferentes mecanismos que conducen a la reversibilidad en

la transformacion celular. Segun la Teoria de Berenblum (citada en Pfeifer, 1999, p. 10),
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el cancer es la consecuencia de dos sucesos diferentes; la iniciacion y la promocion. Y
segun esta misma teoria, el proceso de transformacion de célula normal a cancerosa se
produce en tres etapas. En primer lugar, se produce la iniciacion. En ella algunos
estimulos (enddgenos y/o exdgenos) considerados como carcindgenos, producen dafio
en el ADN de un gen especifico, debiendo resultar este alterado. Posteriormente, si no
se ha producido reparacion del gen, o bien si se ha expuesto a un nuevo carcindgeno
coadyuvante o el primer carcindgeno era completo, se iniciara la etapa de promocion.

En esta segunda etapa, se deberan introducir cocancerigenos de forma sucesiva,
los cuales podran producir dafios en el mecanismo celular de multiplicacion. Si los
dafios son irreversibles, se producira la transformacién de la célula en cancerosa. En la
ultima etapa, ciertos sucesos mutagénicos daran lugar a cambios morfoldgicos celulares
y un comportamiento cada vez mayor de malignidad de dichas células. Ello conducira a
la invasion, metdstasis o resistencia a los medicamentos; siendo un proceso ya
irreversible.

En la carcinogénesis, las células proliferan sin atenerse al mecanismo de control
normal, de forma que las células adultas sufren regresion a niveles mas primitivos y
pierden su capacidad de realizar sus funciones; al tiempo que se desorganizan en cuanto
a su posicion y su citologia. Las neoplasias tienen un funcionamiento descontrolado, no
presentan regulacion en la division y en el crecimiento; y su proliferacion no se somete
a las restricciones de control. Ademads, tienen una motilidad incontrolada, lo que permite
que se diseminen a otras partes del cuerpo a través de la sangre y del sistema linfatico;
produciendo metéstasis 0 nuevos crecimientos neoplasicos en otras localizaciones
distintas a la original. Todo ello hace que sean potencialmente lesivas para el huésped,
pudiendo destruirlo, ya que ocupan espacio y compiten por los nutrientes (Pfeifer,
1999).

El nuevo crecimiento o neoplasia traspasa la frontera del tejido sano, invadiendo
los tejidos y estructuras adyacentes. Esta invasion conllevard la desestructuracion del
tejido normal, al tiempo que suele producir presion o destruccion de dicho tejido. Esto
originara la mayor parte de los problemas clinicos que apareceran.

La repercusion fisica de la enfermedad serd una consecuencia directa de la misma o bien
de los tratamientos que haya sido necesario aplicar. La disnea o dificultad para respirar
puede ser una de las consecuencias directas de la enfermedad (en el caso del cancer de
pulmoén), mientras que la amputacion de un miembro serd una consecuencia directa de

un tratamiento (como es la cirugia), necesario para tratar la enfermedad. En ambos
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casos, habré una repercusion a otros niveles, como pueda ser la movilidad, la autonomia
y el estado de animo. Ademas, las consecuencias fisicas relacionadas con el tipo y
localizacion del tumor, serdn especificas del mismo; pero a su vez la enfermedad y/o los

tratamientos produciran otras alteraciones fisicas que pueden afectar cualquier funcion.

1.1.1.2. Sintomatologia

Un sintoma puede ser la sefial de alerta que permita el diagnodstico de la
enfermedad o esta puede diagnosticarse mediante un examen rutinario sin que el
individuo haya percibido ningun cambio en su organismo. En cualquier caso, una vez
diagnosticada la enfermedad, en el paciente podran aparecer o coexistir diversos
sintomas en funcion del tipo y localizacion del cancer, de su agresividad, del tamaiio del
tumor, de los efectos secundarios del tratamiento aplicado y de las patologias previas
del sujeto que la padece. Todos estos sintomas causaran en el paciente diversos grados
de incapacidad, de preocupacion o de sufrimiento. La percepcion e intensidad de dichos
sintomas va a depender de multitud de factores que la modulan, como el estado de
animo, el significado otorgado, el acompafiamiento o la distraccion, el afecto o la
existencia de otros sintomas no controlados. Cassell (1982 y 1991) y Lain (1968)
indican que la realidad del sintoma es siempre psicosomatica y que la vivencia de la
enfermedad supone una sensacion de amenaza y experimentar el riesgo de morir.

En general, con el avance de la enfermedad, la intensidad y frecuencia de los
sintomas se incrementa (Fitch, 2005; Goémez-Batiste, Planas Domingo, Roca Casas y
Viladiu Quemada, 1996) y en la fase final de la enfermedad, los pacientes pueden llegar
a sufrir hasta 10 sintomas distintos. Los sintomas en la etapa paliativa se caracterizan
por ser ademas de multiples; intensos, multifactoriales, cambiantes, multidimensionales
y no siempre controlables en su totalidad. Ademas, estos sintomas se influirdn unos a
otros, generando un incremento de su intensidad. Los sintomas afectaran a todas las
esferas del individuo; repercutiendo en la dimension fisica, en la psicologica, en la
social y en la espiritual.

La alimentaciéon no es un drea que permanece ajena a la influencia de estos
sintomas, ya que dado su cardcter multidimensional, esta se vera afectada por la
mayoria de los sintomas que aparezcan en la enfermedad del cancer. Algunos de ellos
tendran una repercusion directa sobre la capacidad de comer del paciente, como la

anorexia, la disfagia, las nauseas, los vomitos, las alteraciones del gusto, la mucositis, la
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xerostomia, etc. Otros afectardn al apetito de forma indirecta, como son el dolor, la
disnea, la fatiga, la ansiedad, la depresion, etc.

Aunque existen multiples estudios (Huijer, Abboud & Doumit, 2012; Jiménez et
al., 2011; Gémez-Batiste et al., 2010; Kim, Dodd, Aouizerat & Jahan, 2009; Yamagishi,
Morita, Miyashita & Kimura, 2009; Doorenbos, Given, Given & Verbitsky, 2006;
Garcia Luna, Parejo Campos y Pereira Cunill, 2004; Mercadante, Casuccio & Fulfaro,
2000; Conill et al., 1997; Vainio, Auvinen & Group, 1996;), la prevalencia de los
sintomas en oncologia es muy diversa. Sin embargo, en casi todas las series uno de los
sintomas que aparece, es la anorexia o falta de apetito; sobre todo en la tltima fase de la
enfermedad. Los estudios sobre la sintomatologia del paciente oncoldgico presentan
diferencias en la metodologia utilizada, en los instrumentos de medida, en el tipo de
cancer (asi como su localizacion y extension), en la fase de la enfermedad y en el tipo
de pacientes incluidos en los estudios (hospitalizados o ambulatorios).

Cabe destacar un estudio, cuya muestra eran la mayoria mujeres con cancer de
mama de mediana edad, en el que se indica que el sintoma més prevalente fue la
disminucién de energia, seguido por sentirse nervioso o triste, la boca seca y la
dificultad para dormir. Estas pacientes presentaban una media de 8,62 sintomas, con un
rango 1-23. También se indicaba que los sintomas mas tratados fueron las nduseas y el
dolor (Huijer, Abboud & Doumit, 2012). La percepcion de energia es el factor que nos
impulsa a realizar nuestras tareas cotidianas (como el acto de comer) y condiciona
nuestras actividades.

Un niimero importante de estudios centra su atencidon en los pacientes en fase
paliativa, incluidos en programas de cuidados paliativos. En esta ultima fase de la
enfermedad, uno de los objetivos prioritarios es el control sintomatico para maximizar
el confort y aumentar la calidad de vida de estos pacientes.

En los pacientes paliativos ambulatorios que reciben tratamiento con
quimioterapia, los sintomas mas prevalentes son los de indole psicosocial, como el
insomnio, el estrés, la informacion recibida o la toma de decisiones. En ¢l tema
nutricional, los sintomas mas prevalentes son los problemas orales y la falta de apetito o
anorexia (Yamagishi, Morita, Miyashita & Kimura, 2009).

La anorexia fue recordada mayoritariamente por familiares en duelo como uno
de los sintomas que sufria el paciente. Ademads, casi un tercio de ellos pensaba que la
anorexia fue muy angustiante para el paciente (Strasser, Binswanger & Cerny, 2007;

Hopkinson, Wright & Corner, 2006; McClement, Degner & Harlos, 2004; Hawkins,
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2000; Addington-Hall & McCarthy, 1995). Al mismo tiempo la falta de apetito del
paciente era una fuente de ansiedad para su cuidador familiar (Reid, McKenna,
Fitzsimons & McCance, 2009a; Reid, McKenna, Fitzsimons & McCance, 2009b;
Hopkinson, 2008; Strasser, Binswanger & Cerny, 2007; Hawkins, 2000; Holden, 1991).

Teunissen y colaboradores (2007) efectuan una revision sobre la prevalencia de
los sintomas en pacientes con cancer incurable, con una muestra de mas de 25.000
pacientes incluidos en los estudios revisados. Se identifican hasta 36 sintomas
diferentes, que aparecian en mas del 10% de los pacientes. Los sintomas mas frecuentes
y que afectan a mas de la mitad de los pacientes son: la fatiga, el dolor, la falta de
energia, la debilidad y la anorexia. Otra revision efectuada (Solano, Gomes y
Higginson, 2006) comparando la prevalencia de sintomas en varias enfermedades
avanzadas entre las que se incluia el cancer, encuentra que los sintomas mas frecuentes
fueron la depresion, la ansiedad, el dolor, la astenia y la anorexia.

En otra serie analizada en nuestro medio y con poblacion espaiiola, en concreto
en dos unidades de cuidados paliativos y con una muestra muy inferior; los sintomas
con las frecuencias mas altas son: la debilidad, el dolor, la ansiedad, la pérdida de peso
y la anorexia (Gomez-Batiste, Codorniu, Moreno, Argimé y Lozano, 1996).

Alglin estudio como el de Aktas, Walsh, Rybicki y Schelckman (2011),
investiga la influencia de los factores demograficos en la prevalencia de los sintomas.
En ¢l se incluyeron 948 pacientes y se detectan 38 sintomas. Este estudio pone de
manifiesto que la prevalencia de los sintomas declina con la edad, no siendo el género
un factor determinante. La edad solo es determinante en sintomas como ¢l insomnio, la
depresion, las nduseas, los vomitos o la ansiedad. Otro de los factores que aumentaba la
prevalencia fue el estado funcional. En los pacientes con puntuaciones de 3 y 4 en la
escala ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group), se produce un aumento en los
sintomas de saciedad temprana, dolor, fatiga, anorexia y debilidad. Por otra parte
encuentra que el céncer de cabeza y cuello, y el de péncreas; influyen clinica y
estadisticamente sobre la prevalencia de los sintomas.

Otros estudios centran su atencién en las ultimas semanas o dias de vida del
paciente (Ellershaw, Oi-Ling, Man-Wah & Kam-Hung, 2005; Valentin, Murillo y
Valentin, 2004; Morita, Hirai, Sakaguchi, Tsuneto & Shima, 2004; Smith, Overill,
Walker & Aldridge, 2001; Conill et al., 1997;). En estos casos los sintomas mas
frecuentes son la astenia, la disnea, el dolor, el edema, la alteracion cognitiva y otros

sintomas como la anorexia, la caquexia, la boca seca o el estrefiimiento. En las Gltimas
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horas se reportan ademas otros sintomas como la agitacion o la confusion, el distrés
respiratorio y las secreciones en las vias respiratorias.

Tomando como referencia los estudios anteriormente citados, podemos afirmar
que la anorexia o falta de apetito y la astenia o sensacion de cansancio, son sintomas
que aparecen frecuentemente en los pacientes oncologicos; sobre todo en los ultimos
estadios de la enfermedad. Estos sintomas incidirdn directamente en la ingesta del
paciente. La anorexia, provocando en el paciente una falta de interés por la comida y la
astenia, aumentando el esfuerzo que tiene que hacer para ingerir alimentos. Ambos
sintomas generaran en el paciente algun grado de disconfort y de preocupacion en él
(como persona que los sufre), pero también repercutirdn en la dindmica familiar

ocasionando los mismos u otros sentimientos.

1.1.2. Aspectos psicosociales del cancer

La aparicion de una enfermedad crénica como el céncer, siempre dard lugar a
implicaciones psicologicas y sociales complejas. Estas implicaciones afectaran al propio
paciente y a su entorno inmediato, ocasionando cambios que precisardn de una
adaptacion a la nueva situacion con los condicionantes que la enfermedad ha
ocasionado. El abordaje de la enfermedad, debe considerar por una parte el control
biologico de la misma, pero no debe olvidar al fijar sus objetivos que ademas de lograr
supervivencia; esta debe ser de calidad. Para ello se hace imprescindible contemplar la

vertiente psicologica y social del individuo.

1.1.2.1. Significado personal de la enfermedad: Representacion
social del cancer

El término céancer, deriva de la palabra griega “kankros” cuyo significado es
cangrejo. Este término fue dado por Hipocrates por la similitud de la enfermedad con
este animal, que atrapa y destroza a sus presas (Gomez Sancho, 1994). El cancer, tal
como sefialan Weisman y Worden (1986), no es solo otra enfermedad cronica, sino que
evoca muchos de los temores mas profundos de la humanidad. Para algunas poblaciones
de campesinos iberoamericanos, la enfermedad es una alteracion del orden natural,
sinébnimo de fatalidad, en el que las personas que consiguen escapar del “kankros” lo
hacen gracias a un milagro o a una voluntad sobrenatural (Suarez, Wiesner, Gonzalez,

Cortés y Shinchi, 2004). Este significado puede ser extrapolable a otros grupos
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culturales similares en cuanto a educacion y recursos socioecondmicos, en los que la
enfermedad de cancer representara una carga econdmica para la unidad familiar, ademas
de suponer para el individuo que la padece, un malestar fisico y bioldgico, pero también
un malestar psicoldgico y moral.

El cancer es una enfermedad universal, y afecta a cualquier ser humano sin
diferenciar raza, sexo, edad, estado socioecondmico o cultura. El significado personal
de la enfermedad del cancer, es completamente individual y fruto de experiencias
pasadas en relacion a la enfermedad, de los prejuicios culturales y de la informacién
recibida. En el caso del significado o representacion social del cancer, dicha
representacion estd muy ligada a la cultura y a la informacion recibida. La informacion
se transmite de forma oral y en gran parte también, a través de los medios de
comunicacion. Estas fuentes de informacion (experiencias personales, prensa, blogs,
webs de sociedades cientificas, etc.) pueden ser mas o menos precisas y aportar
diferentes grados de utilidad para el paciente.

La representacion social es una construccion social a la que todos contribuimos,
y en la que a partir de los conocimientos compartidos (surgidos de las creencias
sociales), el sujeto realiza una lectura e interpretacion de la realidad y adopta una
posicion determinada en relacion a ella (Gutiérrez, 1998). La importancia de la
representacion social del cancer radica, en que ayudard al paciente a conocer la
enfermedad y le guiard en sus comportamientos (Abric, 1994). De esta forma, el
significado o representacion social que el sujeto se haya formado del cancer, puede
influir en el afrontamiento de la situacion de enfermedad y en la adaptacion positiva al
proceso por parte del mismo; al repercutir en su percepcion de la situaciéon y en su
conducta.

De los diferentes trabajos que han estudiado la representaciéon social de la
enfermedad de céncer y del enfermo que la padece (Monteza Castro, Vera Vasquez y
Galvez Diaz, 2014; Elizelaine, Castanheira y Garcia, 2010; Llinares Insa, Benedito
Monledn y Piqueras Espallargas, 2010; Galvez, 2007; Medina, 2007). Se desprende que
la enfermedad se asocia a dolor, incapacidad, debilidad, aislamiento social, sufrimiento,
temor, vacio y muerte. Por ello, la persona que es diagnosticada de cancer tiene que
cargar con la sentencia social de pena de muerte; siendo el cancer una enfermedad
temida en general por todas las culturas (Jairo, Vélez y Krikorian, 2008). Esta
representacion social afecta al paciente, pero también a su familia, a sus amigos y al

personal sanitario que lo atiende; y determinard la forma en que cada uno viva la
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enfermedad, reaccione ante ella y la afronte. Conocer la representacion social de la
enfermedad del céncer, puede ayudar a comprender el comportamiento de los sujetos
frente a ella y en el caso de las enfermeras, ayudarles a planificar sus cuidados en base a
esa representacion social.

La representacion social en nuestra sociedad indica que, en general el cancer se
considera una enfermedad de dificil curacién, crénica, cruel, no predecible aunque se
puede prevenir y por tanto relativamente controlable (Llinares Insa, Benedito Monle6n
y Piqueras Espallargas, 2010). Es considerada como una de las patologias mas graves de
nuestro tiempo, siendo una de las mds conocidas y con mayor connotaciéon social
negativa por su asociacion con el dolor y la muerte (Iglesias Moré, Fabelo Roche y
Miranda Quezada, 2005). A ella se le asocian emociones negativas intensas, como son
la tristeza, el miedo, el dolor y el sufrimiento (Llinares Insa, Benedito Monleén y
Piqueras Espallargas, 2012).

Por otra parte, el enfermo de cancer es visto como una persona muy enferma y
débil, relativamente triste y que sufre; pero también como un ser valiente con
predisposicion a la lucha, a la superacion y con fortaleza. Los sintomas fisicos que
identifican la enfermedad son: la pérdida de peso o del cabello, la debilidad o el
cansancio y sobre todo el deterioro fisico y la muerte; siendo ademds considerada mas

letal por los ancianos (Llinares Insa, Benedito Monledn y Piqueras Espallargas, 2010).

1.1.2.2. Consecuencias psicosociales de la enfermedad

La aparicion de la enfermedad genera estrés, angustia y dolor en la persona que
la presenta y en las personas que la rodean. Este es un momento de crisis, que suele
implicar en muchos casos, periodos de espera de informacién con connotaciones de
dolor, sufrimiento y muerte. Cada evento vital de un individuo tiene su consecuente
reaccion. Generalmente las reacciones ante un diagndstico de cancer van a seguir los
patrones de conducta que dicho individuo muestra ante cualquier otra fuente de estrés.
La nueva realidad necesitard de un proceso de adaptacion a la situacion de pérdida y/o
de cambio.

Desde que una persona detecta que algo no funciona bien en su cuerpo y decide
buscar ayuda para resolverlo, hasta que en algunos casos, es consciente de la cercania de
la muerte por la ausencia de formas de curacion, pasa un periodo de tiempo mas o
menos dilatado. Asi pues, un paciente paliativo puede llevar largo tiempo luchando

contra la enfermedad, incluso con algun periodo en el que haya recuperado la
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normalidad; o puede que desde el diagnostico conozca la imposibilidad de curacion.
Esta vivencia de la enfermedad més o menos dilatada, le habrd permitido atravesar
diferentes fases de adaptacion y afrontamiento, que influirdn posteriormente en las fases
de afrontamiento en la situacion paliativa.

Durante ese proceso, el individuo atraviesa diferentes momentos en los que pasa
de la incredulidad a la lucha, a la tristeza, a la rebeldia, a la rabia o a la resignacion.
Todos esos momentos forman parte de la evolucion y la adaptacion a la enfermedad,
sucediéndose y repitiéndose en el tiempo, dependiendo de la persona que sufra la
enfermedad. Su personalidad, el significado o representacion social que tenga del
cancer, las vivencias anteriores, los apoyos o el momento de su ciclo vital,
condicionaran entre otros aspectos, dicha adaptacion. La forma en que el sujeto se
adapta a una pérdida, es el resultado del proceso que ha ido elaborando a lo largo de su
vida. De este modo, el significado personal de la enfermedad condicionard un gran
abanico de conductas.

De forma general, el paciente puede presentar dificultades para concentrarse y
llevar a cabo sus tareas habituales, ya que su miedo al diagnostico (en la fase inicial) y
al futuro (en cualquiera de las fases) o al sufrimiento, marcard su presente (Massie &
Holland, 1989). La ansiedad esta relacionada con los pensamientos de anticipacion. Esta
reaccion se producird en las recaidas, si un tratamiento no es efectivo y sobre todo,
cuando se haga patente la cercania de la muerte. Algunos pacientes presentaran niveles
altos de ansiedad y depresion persistentes durante semanas o meses. Otras evidencias
indican que los pacientes con cancer tienen niveles de ansiedad maés bajos que la
poblacion normal (medidos por cuestionarios), mientras que presentan un mayor
nimero de trastornos depresivos y del estado de animo (Cano, 2005). El apoyo de
familiares, amigos y equipo terapéutico, el establecimiento de un plan de tratamiento y
el ofrecimiento de algun tipo de esperanza, facilitaran la normalizacion (Gomez Sancho,
2003).

Por una parte hay que considerar, que como en muchas otras enfermedades, el
enfermo de cancer precisa de la asistencia y/o internamiento en un hospital. Ello
provoca un cambio en su medio habitual, pasando de un entorno seguro y conocido
como el hogar a otro desconocido. Esta pérdida de control sobre el medio en el que se
mueve el individuo, supone para ¢l una fuente de estrés. El hospital es un espacio fisico
extrafio para el paciente con una organizacion y un funcionamiento propios, en muchas

ocasiones nada adaptables a la individualidad personal y dificil de comprender. En el
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caso de los pacientes paliativos ademads, han accedido a ¢l debido a la falta de control de
algiin sintoma o a la presencia de una complicacion importante. Asi pues, se presenta la
necesidad sucesiva de tomar decisiones, en las que no es posible asegurar el desenlace
de las mismas (que control se podra tener sobre los sintomas que le incomodan, si se les
podrd administrar nuevos tratamientos que controlen la enfermedad, que nivel de
autonomia podra conseguir, etc.). Todo ello motiva que el paciente viva en constante
incertidumbre, potenciando asi la percepcion de pérdida de control. Debe considerarse
ademas, que dado el caracter de ésta enfermedad, las hospitalizaciones se produciran en
reiteradas ocasiones a lo largo de la evolucion de la enfermedad (Rodriguez Marin y
Zurriaga Llorens, 1997).

Cada vez un mayor nimero de personas con enfermedad de céncer consiguen
superar la enfermedad y pueden considerarse curadas, pero una parte de ellas recaen y
no consiguen alcanzar la curacion. En estos casos, el objetivo sera vivir el mayor tiempo
con la mejor calidad de vida posible. El paciente y la familia pueden vivir este periodo
entre el temor ante cualquier nuevo sintoma que aparezca y la esperanza de romper las
estadisticas establecidas. La recaida suele vivirse con mayor sufrimiento emocional,
sobre todo por aquellos pacientes en los que el periodo libre de enfermedad ha sido més
largo y con mayores expectativas de curacion. Aquellos con expectativas mas realistas
sobre la recaida parecen sufrir un menor grado de angustia (McCray, 1999). En la
enfermedad avanzada, la percepcion de la enfermedad estd fuertemente asociada con la
depresion independientemente del estado funcional o de la enfermedad (Prince et al.,
2012).

Asi pues, la percepcion e impacto de la enfermedad dependerda de dos
dimensiones distintas. Una dimension biologica y clinica de la misma, en cuanto al
prondstico y curso de la enfermedad, con sus fases de diagnoéstico, tratamiento,
rehabilitacion, supervivencia, recaida y fase terminal. Y otra dimension psicosocial en la
que intervienen la edad, la etapa de la vida del sujeto y las representaciones sociales; ya
que esta afecta a la percepcion de los acontecimientos, a su comprension y a su
aceptacion. En esta segunda dimension se contemplan las diferencias de percepcion de
la experiencia de la enfermedad, segun si esta la sufre un nifio, un adulto joven, un
adulto con hijos a cargo o un anciano. La carga que el enfermo y su cuidado comporte
para la unidad familiar (por su grado de dependencia, frecuencia en la hospitalizacion,

etc.), asi como el peso econdomico por el desempleo o el empleo parcial del paciente o



38

de algiin otro miembro de la familia; puede representar un factor estresante afiadido
(Perloft, 2004).

Para aquellos enfermos que logran superar la enfermedad, podran volver a
restablecer su vida con relativa normalidad. No obstante, las consecuencias del cancer
afectaran tanto a su esfera fisica, como a su esfera psicosocial. Ello comportara cambios
en su forma de pensar o en su escala de valores, cambios en la vida familiar y en las
relaciones sociales. Sin embargo, aquellos sujetos que tienen relacion directa con el
enfermo de cancer no consideran dificil el restablecimiento de la normalidad en las
relaciones sociales; al contrario de lo que opinan aquellos que no la viven tan de cerca 'y
que consideran que el cancer afectard a las relaciones sociales de manera casi
permanente (Llinares Insa, Benedito Monledn y Piqueras Espallargas, 2010). Muchos
de los pacientes encuentra algun sentido a su enfermedad, asi como al dolor y al
sufrimiento que generan (Gonzalez Bardn, Lacasta Reverte y Ordoniez Gallego, 2003) y
otorgan un nuevo sentido a su vida. No sera suficiente con luchar para sobrevivir, sino
que se deberd luchar para vivir y tener un motivo o proyecto por el que vivir (Frankl,

1991).

1.1.2.3. Adaptacion y estrategias de afrontamiento a la
enfermedad y a la muerte

Cualquier evento en la vida de un individuo tiene para €l un significado, en base
a lo que ese evento repercute en sus proyectos, la relevancia que €l le otorga o como
afecta al concepto que tiene de si mismo. Cada sujeto tiende a reaccionar y a afrontar
los problemas en base a sus experiencias anteriores, a su personalidad, a la percepcion
de sus recursos y sus limitaciones, a sus éxitos o fracasos, a los apoyos recibidos o
percibidos, etc. Los enfermos de cancer son conscientes de su padecimiento y de su
necesidad de adaptarse a su enfermedad en mas del 50 % de los casos (Hinkka,
Kosunen, Lammi, Metsidnoja, Puustelli & Kellokumpu-Lehtinen, 2002).

Un evento como la pérdida de la salud, es una fuente de estrés y suele ser
interpretada como una amenaza. La enfermedad de cancer presenta una serie de
caracteristicas que la diferencian de otros eventos de crisis en la vida del sujeto
(Slaikeu, 2000; Pittman, 1990). Estas caracteristicas son:

- Esrepentino, no es paulatino en su aparicion.

- Esinesperado, ya que el sujeto no estd preparado ni espera enfrentarse a €l.
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- Tiene caracter de emergencia, puesto que amenaza el bienestar fisico y

psicolégico del sujeto y requiere del mismo, una atencién inmediata.

- Afecta al sujeto y a su entorno.

- Genera peligro y oportunidad, al empujar al sujeto y a su familia a modificar

su funcionamiento ante la crisis. Este cambio en el funcionamiento
individual y familiar ofrece la oportunidad de evaluar conductas y
modificarlas, generando crecimiento o retroceso.

La enfermedad tiende a desproteger al enfermo, dejando al descubierto sus
puntos fuertes y débiles. Las estrategias de afrontamiento frente a la amenaza parecen
estar influenciadas por diferentes variables intrinsecas. Una de esas variables es la
personalidad, que modularé la percepcion de los recursos y de las limitaciones, asi como
la percepcion de los apoyos. Parece que una personalidad resistente afronta mejor el
estrés y por lo tanto se considera mas saludable y adaptativa. Los sujetos con este tipo
de personalidad, se caracterizan por poseer aspectos de compromiso, de control y de
reto, al enfrentarse a los problemas o amenazas (Kobasa, 1982). Por el contrario, una
personalidad con rasgos tendentes al pesimismo, muestran una pobre adaptacion en caso
de enfermedad (Chochinov et al., 2006).

Por otra parte, la atribucion causal de la enfermedad (mayoritariamente atribuida
a causa desconocida o a responsabilidad personal), parece tener poca asociacion con el
ajuste a la enfermedad (Prince et al., 2012). Aunque la causa de la enfermedad, si parece
influenciar el grado de ayuda que recibe el enfermo, de forma que reciben menos ayuda
aquellos que se cree han generado la enfermedad con su conducta (Lerner & Lerner,
1981).

Diversos autores (Bowlby, 1980; Kiibler-Ross, 1972; Parkes, 1970; Glaser &
Strauss, 1965; Bowlby, 1961) han estudiado el proceso de adaptacion a la enfermedad y
las reacciones que adoptan los sujetos frente a ella. Es necesario conocer estas fases
adaptativas a las pérdidas (de las que la mayor de ellas sera la muerte) para poder
comprender las estrategias que adoptan lo pacientes, puesto que derivan de ellas y en
muchas ocasiones las conductas describen las fases.

La Dra. Kiibler Ross (1969) fue pionera en el estudio de las conductas y de las
reacciones de los enfermos con enfermedad avanzada o moribundos. Estos se
enfrentaban a la gran pérdida, es decir, a su vida. Les invitdo a hablar y a que se
convirtieran en maestros para aprender de ellos (Kiibler-Ross, 1972). El moribundo

atravesaba una serie de estadios con unas reacciones psicologicas especificas. Estas
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reacciones se iniciaban con el shock, el estupor y la negacion, seguidos por el rechazo,
el aislamiento, la rabia, el regateo o pacto, para finalizar en una mayor o menor
aceptacion tras un periodo de depresion. Estos estadios o fases de adaptacion no se
producen de forma secuencial, sino que pueden sobreponerse unas a otras, saltarse o
avanzar y retroceder varias veces.
Los estadios o fases adaptativas a la pérdida descritos por Kiibler Ross son:

* Primera fase: Negacion y aislamiento
La negacion, aunque sea parcial, es la reaccion inicial que habitualmente presentan casi
todos los pacientes. Se produce un rechazo a una informacién no deseada y
desfavorable, junto con la creencia de que dicha informacion es falsa o erronea. La
negacion es una reaccion de defensa provisional ante la consideracion de la propia
muerte, aunque posteriormente se desechen estos pensamientos para continuar con la
vida. La muerte es un hecho desagradable y aunque consciente e intelectualmente pueda
ser aceptada, a nivel emocional e inconsciente se niega y nunca es posible con respecto
a nosotros mismos. El final se atribuye a una intervencion externa del mal. Las
consecuencias de esta negacion son el aislamiento, la soledad, el desamparo y la
necesidad.

* Segunda fase: Ira
La negaciébn no puede mantenerse durante mucho tiempo y es sustituida por
sentimientos de ira, rabia, envidia y resentimiento.
Los sentimientos de vergilienza o de culpa por conductas anteriores que hayan podido de
alguna manera influir en la aparicion o progreso de la enfermedad, pueden conducir a
reacciones de ira. El dolor siempre va acompafado de cierto grado de colera.
La rabia es irracional e incontrolable y puede dirigirse en multiples direcciones: hacia
Dios, hacia los miembros del equipo terapéutico, hacia los familiares o hacia si mismo.

* Tercera fase: Pacto o regateo
Cuando tras no aceptar la realidad esta se hace evidente, el paciente puede adoptar una
conducta similar a la de los nifios; que primero exigen con gritos y enfado, para después
pedir un favor. Tras dirigir el enfado contra Dios por lo que est4 sucediendo, se intenta
llegar a un acuerdo para que posponga lo inevitable. Un premio por buena conducta o
por un sacrifico, con una fecha de vencimiento. Normalmente, esta fecha estd
relacionada con algin evento especialmente relevante para el sujeto, como la

graduacion de los hijos, la boda algiin hijo o familiar, el nacimiento de un nieto, etc.
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Este tipo de pacto no suele verbalizarse y se guarda en secreto, mencionandose en
ocasiones entre lineas.

* Cuarta fase: Depresion

Las multiples pruebas y tratamientos hacen que el enfermo no pueda seguir negando su
enfermedad. A medida que todo ello junto con el avance de la enfermedad se produce,
su valor, su fortaleza y su rabia dejan paso a una gran sensacion de pérdida.
El paciente esta triste y deprimido por la pérdida inminente de aquellas cosas que quiere
(una parte de su cuerpo, una funcion que antes podia realizar, su vida, etc.) y expresa su
dolor por ello. Su preocupacion ahora es el futuro de su familia, acrecentada en
ocasiones por las cargas familiares o econdmicas que pueda tener el enfermo segin el
ciclo vital o circunstancias personales en las que se encuentre. Por otra parte, se vuelve
un ser desconfiado, que cree que todo lo que le dicen es por piedad, acrecentandose su
soledad.

* Quinta fase: Aceptacion
Tras haber luchado por vivir, llega el momento de la tranquilidad, ya que no es posible
mantener la lucha hasta el final. La aceptacion hace que el hombre sea duefio de su
propia vida y de su propia muerte.

Esta ltima etapa es un periodo de paz y de despedidas, no hay felicidad ni bienestar,
pero se acepta que el final esta cerca. No todos los pacientes logran morir en paz, pero
para aquellos que sienten que su vida ha tenido sentido y que ha sido una vida plena,
consiguen aceptar su propio final y vivirlo con dignidad. Para otros se entremezclan
momentos de aceptacion con otros de depresion, duelo anticipatorio o resignacion.

El paciente moribundo o agoénico va perdiendo interés por los asuntos terrenales, su
conciencia parece lejana, ya casi no come y lo que le rodea se vuelve difuso para
centrarse en su mundo interior. En este periodo suele agradecer mas la presencia que la
conversacion.

La principal aportacion de la Dra. Kiibler Ross fue dar a conocer a los
profesionales y al publico en general (su primer libro “On death and dying” se convirtid
en un bestseller), los sentimientos de las personas que se aproximan a su muerte,
favoreciendo la comprension de sus comportamientos a aquellas personas que rodean al
moribundo.

Otros autores como Parkes (1970) y Bowlby (1961 y 1980) proponen otra teoria en el

proceso de pérdida hacia la muerte. Ellos proponen cuatro fases:



42

- Una fase de entumecimiento con explosiones de angustia o ira intensa, que

suele durar desde pocas horas a algunas semanas.

- Deseo y busqueda de la pérdida, que puede durar desde meses a algtn afio.

- Desorganizacion y desesperacion.

- Reorganizacién en mayor o menor grado.

En la adaptacion a las pérdidas que se producen durante la enfermedad y en la
adaptacion a la muerte, la informacién es un elemento clave que puede ayudar a que
dicho proceso de adaptacion se aproxime a la aceptacion, puesto que favorecera la
comunicacion entre los sujetos implicados. Glaser y Strauss (1965) formulan cinco tipos
de respuesta o comportamiento del moribundo y las personas que le rodean, segun el
grado de informacion de que dispongan:

1.- Closed awareness (no saber nada). El paciente no reconoce la muerte inminente,
pero todos los que le rodean saben que ello va a ocurrir. Con este comportamiento el
enfermo puede pensar mas en la curacion que en la despedida.

2.- Suspected awareness (sospechar algo). El paciente intenta confirmar o desmentir
aquello que sospecha y que todos saben. La familia y los profesionales de salud actiian a
la defensiva, evitando contestar a sus preguntas.

3.- Mutual pretence awareness (como si nadie supiera nada). Todas las partes
implicadas (enfermo, familia y personal sanitario), conocen la cercania de la muerte;
pero actian como si no la conociesen y hablan de temas banales. En este caso, otros
autores hablan de conspiracién o pacto de silencio, en la que se argumenta que si el
enfermo conociese la verdad de su situacion, supondria para ¢l un sufrimiento mayor;
justificando asi no decirle la verdad (Diaz Cordobés, Barcia Albacar, Gallego Sanchez,
y Barreto Martin, 2012). Esta situacion de ocultacion de informacién al paciente, se da
en nuestra cultura con relativa frecuencia, siendo los familiares los que generalmente se
oponen a que los pacientes sean informados.

4.- Open awareness (todo el mundo sabe). Todos saben que el paciente se va a morir y
actiian abiertamente. Este comportamiento permite que el enfermo sea el duefio de su
propia muerte y le otorga el control.

5.- Disconnting awareness (no se plantea la cuestion). En aquellos casos en los que el
paciente no estd en situacion de tener que tomarse en consideracién su grado de
informacion, como es el caso de los niflos prematuros o de los pacientes con una

alteracion cognitiva importante.
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El modelo temporal propuesto por Kiibler Ross ha ido evolucionando desde su
formulacion, recibiendo multiples criticas por intentar encasillar de forma demasiado
rigida las reacciones de los enfermos y en cierto grado clasificarlas en normales o
anormales. Charmaz (1980) critica la aplicacion de categorias psiquiatricas en las
intervenciones con los pacientes. Quizds la mayor critica sea haberse basado en
pacientes con cancer de mediana edad y cercanas a la muerte, sin tener en cuenta la
vivencia de la enfermedad y de la muerte en otros grupos de edad muy distintos, como
la gente joven o los ancianos; asi como su escaso uso en la practica clinica (Dennis,
2009).

Las conductas y reacciones que caracterizan las fases de adaptacion, pueden
ayudar a los profesionales a comprender las conductas de los pacientes y a planificar los
cuidados mas adecuados a cada momento. Una paciente en fase de ira precisara de un
considerable grado de comprension que le permita expresarla de forma adecuada, asi
como también de una educacion hacia los familiares para que comprendan que es parte
de un proceso. El conocimiento de estas fases de adaptacion, también facilitard el
respeto al paciente, al entender sus reacciones; lo cual puede facilitar alcanzar la
aceptacion para una muerte en paz. En la misma linea, la informaciéon puede ser
determinante en la conducta de los sujetos que viven la enfermedad, tanto en primera
persona como en segundo plano. La informacién permite comprender adecuadamente
determinados tratamientos y cuidados (como la no instauracion de nutricion artificial),
al tiempo que es fundamental en la toma de decisiones. Por otro lado, es la base para
una buena comunicaciéon entre el paciente, la familia y los profesionales que les
atienden.

Otros autores utilizan el modelo de Kiibler Ross como base para sus trabajos.
Asi Payne (1990) afiade al modelo, que antes de la aceptacion aparece el espiritu de
lucha y desesperacion; y Kissane (1994) agrega la regresion en la fase terminal.
Kavanaugh (citado en McCray, 1999, p. 805) expuso que el moribundo debia recibir el
permiso para morir de sus personas queridas, de forma abierta o sutilmente; ademas de
desprenderse de sus posesiones mds queridas antes de morir. Estas aportaciones
permiten entender el desinterés que algunos pacientes muestran al acercarse a la muerte.
Este desinterés, es dificil de entender en ocasiones por sus familiares, sobre todo si
afecta a lo cotidiano (relaciones sociales, alimentacion, tareas, negocios, etc.) y puede
alterar las relaciones familiares y provocar sufrimiento, que a su vez repercutira en la

adaptacion a la enfermedad y a la muerte.
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Todas estas reacciones de adaptacion a la enfermedad, las presentan los
familiares del paciente, aunque en diferente grado. Una de las reacciones mas frecuentes
es la de proteccion en la informacion al paciente (dando lugar en ocasiones a la
conspiracion de silencio anteriormente mencionada), ocasionando esta actitud serios
problemas para el equipo terapéutico.

Otra reaccion frecuente e importante por sus consecuencias es la célera. Buckman
(citado en Gomez Sancho, 2003, p. 636) clasifica las formas de colera de los familiares
segun el objetivo de la misma, en:

a) Contra el enfermo. Por su negligencia anterior al no prevenir la enfermedad,
introducir una “desgracia” en sus vidas o por no asegurar el porvenir de los
que le sobreviviran.

b) Contra otros familiares. Por su alejamiento o falta de compromiso, creencia
de responsabilidad en la aparicion de la enfermedad o por antiguas rencillas.

c) Contra los profesionales de la salud. Por su incapacidad para curar al
enfermo, por ser el mensajero de malas noticias, por las decisiones tomadas,
por asumir el control de sus vidas o por la falta de comunicacion.

d) Contra las fuerzas exteriores o el azar. Acusando al medio de trabajo o la
profesion del enfermo como causa de su enfermedad.

e) Contra Dios. Por sentirse abandonados de su gracia.

Buckman (1998) defiende que las reacciones humanas son individuales y no pueden ser
sistematizadas. Las reacciones del enfermo son de adaptaciéon o de inadaptacion, si
ayudan al enfermo en su situacion o si por el contrario la agravan. Dicho razonamiento
lo ejemplifica con la fase de negacion propuesta por Kiibler Ross, en la que esta
negacion puede ser muy util para el enfermo como una forma de proteccion que le
permita ir asimilando poco a poco la realidad. Si esta situacion de negacidn persiste en
el tiempo y le impide tomar decisiones racionales, se convertird en una forma de
inadaptacion. Este autor enumera una serie de reacciones adaptativas, como son: humor,
negacion, colera difusa o contra la enfermedad, llanto, miedo o regateo. En el lado
contrario estarian las reacciones inadaptativas, como son: culpabilidad, negacion
patologica, rabia prolongada o célera contra las personas, llanto violento, angustia o
manipulacion (Iglesias, 2012).

Tras la exposicion de las reacciones que pueden darse para adaptarse a la
enfermedad por parte del paciente y en ocasiones también trasladables a los cuidadores,

las estrategias de afrontamiento se pueden considerar como eficaces, ineficaces o
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positivas (McCray, 1999). Desde el punto de vista externo, se consideran estrategias
eficaces, aquellas cuyo objetivo es resolver el “problema”. Reconocer la existencia del
problema, tomar medidas al respecto y evaluar el resultado de las mismas; es lo que
hace sentir mejor a la persona que se enfrenta al problema (en este caso a la
enfermedad). Las estrategias ineficaces utilizan de manera continuada comportamientos
que resultan inttiles (Weisman & Worden, 1986). Estos comportamientos incluyen el
aislamiento, la supresion, el uso excesivo de alcohol u otras sustancias, la aceptacion
pasiva, la imprudencia y la impulsividad.

Las estrategias consideradas como positivas se caracterizan por conductas en las
que se minimiza la evasion, se confronta la realidad, se redefine el problema para la
busqueda de una solucioén, se consideran las alternativas, se busca ayuda constructiva, se
aceptan los apoyos, se mantienen la esperanza, se promueve la autoconfianza y se
mejora el auto concepto.

Ante cada nuevo problema en el transcurso de la enfermedad, que pueda
comportar una perdida; el paciente presentara una serie de reacciones y conductas, en
las que se reflejard la estrategia que ha adoptado para enfrentarse a otros problemas con
anterioridad. La labor de los profesionales que les atienden es intentar que las
estrategias utilizadas sean lo mas positivas y eficaces posibles, para que les conduzcan a
la adaptacion a la posible pérdida. Si la enfermedad no se cura y avanza, los problemas
se incrementaran y las estrategias elegidas para resolverlos cobraran especial relevancia.
En las estrategias consideradas como positivas, la aceptacion de la ayuda y del apoyo
constituye un importante pilar, tal como se ha mencionado. En la fase paliativa o final
de la enfermedad, ya cercana la muerte, la familia y los amigos cobran especial
relevancia porque son la principal fuente de apoyo y ayuda para el paciente (Gonzalez
Bar6n, Lacasta Reverte y Ordoniez Gallego, 2003). En esta fase final, con la enfermedad
avanzada y sin posibilidades de curacion, los pacientes presentaran una serie de

caracteristicas y necesidades que precisaran de unos cuidados especiales.

1.2. El paciente paliativo oncolégico

El avance y progresion de la enfermedad de cancer en el paciente le conducira a
una situacion en la que el objetivo de los tratamientos que se le aplican ya no es la
curacion, sino que el objetivo serd proporcionar confort y aumentar la calidad de vida.

En esta situacion (considerada como paliativa), el paciente puede presentar una serie de
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problemas distintos a los de la fase curativa o una intensificacion de los que ya estaban
presentes. Por esa razon sus problemas y necesidades precisan de un abordaje y

tratamiento especificos, del que se ocupan los cuidados paliativos.

1.2.1. Definicion y caracteristicas de los pacientes paliativos
oncoldgicos

La enfermedad de cancer no siempre responde a los tratamientos que se aplican
y en ocasiones progresa, acercando al paciente a la muerte, que sera su destino final. En
estas ocasiones en los que no es posible curar la enfermedad, los pacientes continuaran
siendo pacientes oncoldgicos, pero debido a su estado pueden presentar otras
necesidades y otro tipo de atencion. En esta fase de la enfermedad en que los pacientes
se sitlian en la fase paliativa, presentan unas caracteristicas propias que precisan de un
abordaje especifico; centrado en el cuidado y que clasicamente ha constituido la razén
de ser de los Cuidados Paliativos (Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos).

Los pacientes paliativos presentan una serie de caracteristicas que los define y
que los identifica, permitiendo establecer las estrategias terapéuticas adecuadas a su
situaciéon (Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos). La Sociedad Espanola de
Cuidados Paliativos, recoge estas caracteristicas en su “Guia de Cuidados Paliativos” y

son:

Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.

- Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.

- Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples,

multifactoriales y cambiantes.

- Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, muy

relacionado con la presencia (explicita o no) de la muerte.

- Prondstico inferior a 6 meses de vida.

Estas caracteristicas son comunes a todos los pacientes paliativos, pero cabe
destacar que en el Plan integral de Cuidados Paliativos de la Comunidad Valenciana
2010-2013, la mayor parte de los pacientes subsidiarios de recibir este tipo de cuidados
son pacientes oncologicos (60%), por lo que estas caracteristicas los definen
adecuadamente. Por otra parte, es necesario mencionar que la consideracion de que un
paciente se encuentra en la fase paliativa de la enfermedad, no siempre es tarea facil.

Prueba de ello es la existencia de instrumentos como el NECPAL CCOMS-ICO
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(NECesidades PALiativas Centro Colaborador de la Organizacion Mundial de la Salud
— Institut Catald d’Oncologia), desarrollado para identificar a aquellas personas que
necesitan esa atencion especial que proporcionan los cuidados paliativos (Gomez-
Batiste et al., 2014) y que los define como pacientes con enfermedad en fase paliativa.
En este tipo de pacientes, aparecen unos indicativos clinicos generales de severidad y de
progresion de la enfermedad. En el estudio llevado a cabo en Cataluia, estaban
presentes en el 94 % de los casos; pero solo se habian identificado como pacientes
paliativos al 15,5 % de ellos. Entre todos estos indicativos generales de severidad y
progresiobn se encuentran aspectos nutricionales (albimina sérica < 2,5 g/dl,
disminucién del peso > 10 % o percepcion clinica de deterioro nutricional), aspectos
funcionales (dependencia severa funcional medida a través de escalas especifica,
disminucion de dos o mas actividades de la vida diaria o percepcion clinica de deterioro
funcional), asi como otros indicadores de fragilidad (al menos dos de ellos) presentes en
los ultimos meses tales como aparicion de ulceras, infecciones recurrentes, delirio,
disfagia persistente, caidas o estrés emocional. En el caso de los pacientes con cancer se
afiade ademas indicadores como la confirmacién del diagnostico de metastasis (estadio
IV o III en algunos casos, o afectacion de organos vitales) y en los que exista escasa
respuesta al tratamiento o contraindicacion para el mismo, deterioro funcional
significativo y sintomas persistentes, molestos y dificiles de controlar (Goémez-Batiste et
al., 2014).

Asi pues, los pacientes paliativos oncoldgicos presentaran una serie de
caracteristicas y necesidades propias, que precisardn también un abordaje propio. Ahora
cobra especial relevancia el cuidado, para poder ofrecer a estos pacientes la mejor
calidad de vida durante el mayor tiempo posible. De ello se ocupan los Cuidados

Paliativos.

1.2.2. Cuidados paliativos en pacientes oncoldgicos

Tal como dijo Jaime Sanz “Curar es simplemente postponer y retrasar lo
inevitable, y cuidar es no abandonar hasta el final de lo inevitable” (Sanz Ortiz, 2004, p.
17), aunque no debe existir un dilema entre cuidar o curar, sino que deben considerarse
complementarios.

La transicion de los cuidados curativos a los cuidados paliativos suele ser

gradual y no se establece en un momento concreto del transcurso de la enfermedad. Se
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produce segun va cambiando el objetivo del tratamiento desde la prolongacion de la
vida a conservar la calidad de la misma y se basa en las necesidades individuales.

La transicion en ocasiones, es vivida como una derrota desde el punto de vista
emocional, tanto para los pacientes como para los cuidadores. Los pacientes asocian a
este momento sentimientos de fragilidad, impotencia e incertidumbre (Larkin, Dierckx
de Casterlé & Schotsmans, 2007). La forma en que se presenta la opcion paliativa es
fundamental, una vez agotada la posibilidad de alcanzar la curacion. Por ello seria
recomendable que los cuidados paliativos se integrasen desde el diagnostico de una
enfermedad que amenaza la vida junto con otros tratamientos curativos, favoreciendo
asi el caracter de complementariedad. También en las fases finales de la enfermedad en
que los cuidados paliativos predominan, pueden existir intentos de medidas curativas.

La Organizacion Mundial de la Salud (World Health Organization, 2012)
definio los cuidados paliativos como “un enfoque que mejora la calidad de vida de los
pacientes y familiares que afrontan los problemas de una enfermedad con compromiso
vital, a través de la prevencion y el alivio del sufrimiento, mediante la identificacion
precoz y una esmerada valoracion y tratamiento del dolor y de otros problemas fisicos,
psicosociales y espirituales”.

En la filosofia de los cuidados paliativos, la relacion de cuidado que se establece
entre los profesionales y los pacientes, es una relacion horizontal. Se desecha el modelo
paternalista, para dejar paso a un modelo en el que el sujeto es protagonista de su vida 'y
participa activamente en la toma de decisiones (Enmanuel & Enmanuel, 1999). En este
modelo de atencion y dada la complejidad de los cuidados, es necesario un enfoque
interdisciplinar. Para ello el trabajo en equipo es un componente esencial de los
cuidados paliativos (Jiinges, Pestinger, Elsner, Krumm & Radbruch, 2007), dado que su
objetivo es contemplar al sujeto en su totalidad para poder proporcionarle calidad de
vida.

Los cuidados paliativos son proporcionados mayoritariamente a los pacientes en
fases avanzadas de la enfermedad y durante periodos de tiempo que varian entre varios
meses a dias. La mayor parte de los pacientes (60%) que son tratados en los servicios de
cuidados paliativos especializados, son pacientes con cancer (Generalitat Valenciana.
Conselleria de Sanitat, 2010). Sus cuidados se centran en la persona y en el momento
presente y ponen especial atencion en minimizar el sufrimiento y maximizar el confort.
Con ello se pretenden que el enfermo alcance la mayor calidad de vida posible, durante

el mayor tiempo posible; aunque debe tenerse en cuenta que el concepto de calidad de
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vida es dindmico y subjetivo y lo determina cada persona. Cada sujeto evalia de forma
objetiva y subjetiva elementos tales como: salud, alimentacioén, educacion, trabajo,
vivienda, seguridad social, vestido, ocio y derechos humanos (Oblitas Guadalupe,
2007). Por otro lado, el sufrimiento es también subjetivo, puesto que esta basado en la
percepcion de la amenaza y en el sentimiento de impotencia, los cuales también lo son.
Cuando la amenaza no se puede resolver, como es el caso de la muerte, genera
importante sufrimiento y forma parte del proceso de adaptacion a la misma. Esta
ansiedad y sufrimiento puede no ser controlada, resuelta ni eliminada por parte de los
profesionales, pero siempre es posible acompanarla (Barbero Gutiérrez, Bayés Sopena,
Gomez Sancho y Torrubia Atienza, 2007). Ademas de acompafiar el sufrimiento, otro
elemento de ayuda puede ser encontrarle sentido al mismo. Como dijo Viktor Frankl “Si
no se puede cambiar una situacién que provoca sufrimiento, lo que si se puede escoger
es la propia actitud” (Lukas, 2008).

También cabe destacar, que el significado atribuido a sintomas como dolor,
fatiga, disnea, anorexia, astenia, insomnio o estrefiimiento suelen ser causa de
sufrimiento, siendo independiente la magnitud del mismo del nivel de sufrimiento que
genera. En el mismo caso se encuentran la posibilidad de abandono en los momentos
cercanos a la muerte, la pérdida de autonomia o de la capacidad para llevar a cabo sus
tareas cotidianas y sus roles, los sentimientos de carga para sus cuidadores, la
desesperanza, el mantenimiento de la dignidad o el aislamiento social; que se suman a
las causas generadoras de sufrimiento (Chochinov et al., 2009; Krikorian, 2008).

Las bases terapéuticas para alcanzar el maximo confort y la mejor calidad de
vida posible en los pacientes en situacion paliativa son (Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos):

1.- Proporcionar una atencidon integral, atendiendo a los aspectos fisicos,
emocionales y espirituales del individuo; mediante una atencidon individualizada y
continuada.

Esta atencion es dificil de llevar a cabo sin un equipo interdisciplinar, con
formacion especifica y que disponga de espacios, tiempos y apoyos adecuados.

2.- El enfermo y la familia son la unidad a tratar. La familia es el principal apoyo
del enfermo y adquiere especial relevancia en la atencion domiciliaria, precisando por
ello medidas especificas de ayuda, apoyo y educacion.

La identificacion del cuidador principal familiar serd fundamental por su

posicion clave tanto en la toma de decisiones como en el apoyo que presta al paciente y
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sobre el que recaera la responsabilidad de cuidado. Este cuidador debe ser el mayor
receptor de cuidados dentro de la unidad familiar, puesto que es el que puede presentar
un mayor nimero de problemas.

3.- Las decisiones terapéuticas deben regirse por la promocion de la autonomia y
la dignidad del enfermo, para lo cual se le debe incluir en la toma de decisiones.

La autonomia es uno de los principios basicos de la bioética y estd regulada por
ley. Es la capacidad de realizar actos con conocimiento de causa, informacion suficiente
y en ausencia de coaccidn interna o externa (Sistema Nacional de Salud, 2007). En ella
es fundamental la informacion, que le ayudard en la toma de decisiones y que en
ocasiones esta dificultada por la sobreproteccion del enfermo por parte de la familia.

Por otra parte, promocionar la dignidad del enfermo se sustenta en su trato como
persona con una biografia (Migueli, 2012) y en la que no se tienen en cuenta las
limitaciones que la enfermedad le ha impuesto. No obstante, debe tenerse en cuenta que
la dignidad es una propiedad esencial e incluye diferentes dominios y prioridades
individuales; entre los que la percepcion de carga hacia los demas resulta relevante
(Cohen & Leis, 2002; Chochinov, Hack, McClement, Kristjanson & Harlos, 2002) y
que a su vez estd influenciada por la personalidad y la vulnerabilidad emocional
(Chochinov et al., 2007; Chochinov et al., 2006). También la esperanza puede ser una
fuerza vital que permita al paciente mantener su dignidad y disminuir su sufrimiento
(Alidina & Tettero, 2010; Renz, Koeberle, Cerny & Strasser, 2009).

4.- Concepcion terapéutica activa y actitud positiva, en la que “siempre hay algo
que hacer”.

En esta concepcion se contempla el cuidado holistico de la persona, no de su
enfermedad o de sus sintomas y como estos condicionan sus necesidades y su vida.
Desde esta perspectiva de cuidado, aunque no se pueda curar la enfermedad, ni
controlar los sintomas en su totalidad; se puede aliviar y acompafiar. La persona sufre
mejor en compaiiia que sola, ya que le permite compartir parte de ese sufrimiento. Esto
se podria resumir en la expresion “Si puedes curar, cura. Si no puedes curar, alivia. Si
no puedes aliviar, consuela. Y si no puedes consolar, acompania”; citada por Gémez
Sancho (2006, p. 46).

5.- Dar importancia al ambiente, fomentando una atmosfera de respeto, confort y
comunicacion; que influirdn de forma decisiva en el control de sintomas y que ayudaran

a generar seguridad y comodidad en el enfermo.
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Con todo ello se pone de manifiesto que, en los pacientes paliativos oncologicos
cobra especial relevancia cuidar, al precisar unas atenciones especificas dadas sus
caracteristicas y necesidades. Este tipo de cuidado especifico, proporcionado por los
Cuidados Paliativos, precisa a su vez de una serie de recursos humanos que
proporcionen dichos cuidados. Estos cuidados son prestados por la familia y por otros
cuidadores profesionales. Todo ello evidencia la necesidad de tratar el cuidado y los

cuidadores, del que sera objeto el siguiente capitulo.
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2. CAPITULO DOS: Cuidado y cuidadores de los pacientes paliativos
oncoldgicos

2.1. Cuidar.
2.1.1. Aproximaciones a la definicion de cuidar.
2.1.2. Motivacion para cuidar.
2.1.3. Cuidadores.
2.2. El cuidador informal: La familia como fuente de
cuidado.
2.2.1. La familia mediterranea actual.
2.2.2. La familia del paciente paliativo.
2.2.3. Perfil del cuidador del paciente paliativo.
2.2.4. Necesidades de los cuidadores familiares.
2.2.5. Consecuencias derivadas del cuidado en el
seno familiar.
2.3. El cuidador profesional: La enfermera.
2.3.1. Cuidado holistico.
2.3.2. Caracteristicas del cuidado profesional.
2.3.3. Objetivos del cuidado enfermero.
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A lo largo del capitulo anterior, se ha ido exponiendo como los cuidados que
necesitan los pacientes paliativos oncoldgicos, son cuidados de caricter paliativo. La
palabra latina pallium significa manto o cubierta y da lugar al término paliativo. El
cuidado paliativo, desde su origen etimologico hace alusion al hecho de cubrir
necesidades, aliviar, arropar o cuidar (Tripodoro, 2004). Asi pues, los cuidados
paliativos llevan implicito cuidar de las personas en la fase final de sus vidas. De este
modo, cuando se habla de la enfermedad en general, pero sobre todo cuando se tiene por
objeto de estudio la enfermedad del cancer en su fase avanzada o paliativa (como es el
caso de la presente investigacion); es imprescindible hablar de cuidar.

Muchas son las definiciones que podrian darse del término cuidar, por lo que en
el presente capitulo se pretende exponer en primer lugar una aproximacién a su
definicion y a las motivaciones que pueden impulsar a una persona a cuidar a otra. Al
mismo tiempo, cuando se habla de cuidar, es necesario mencionar a quien ejerce dicha
accion. Es por ello, que también se contempla a los cuidadores. En el segundo apartado,
se presenta al cuidador informal, que estd representado por la familia, como primer
elemento de cuidado de los sujetos. Para ello se muestran las caracteristicas de la
familia mediterrdnea actual, que representa la familia propia del contexto de la
investigacion; asi como las caracteristicas de la familia del paciente paliativo
oncologico. En la misma linea y dada su importancia, se describe el perfil del cuidador
del paciente paliativo y que se correspondera con un miembro de la familia del paciente.
En la ultima parte del apartado de la familia como fuente de cuidado, se presentaran las
necesidades y las consecuencias derivadas del cuidado en el seno familiar. Por ltimo,
se presenta al cuidador profesional, representado por la enfermera. Aqui se contempla el
cuidado holistico como forma de cuidado enfermero, las caracteristicas propias del
cuidado profesional, asi como los objetivos que dicho cuidado persigue y los valores

que son necesarios para su ejercicio.
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2.1. CUIDAR

Cuidar es tan antiguo como el mundo y tan diverso como la humanidad y la
forma de entender la vida de los individuos. Cuidar es la necesidad més basica y
cotidiana que permite mantener y sostener la vida, enmarcada en un contexto de amor.
Cualquier persona es a su vez cuidadora potencial y subsidiaria de ser cuidada. El
cuidado es una necesidad multidimensional que afecta a todas las personas, sea cual sea
su ciclo vital, presentando diferentes grados, dimensiones y formas (Izquierdo, 2009).
Tiene una dimensiéon material y corporal, y otra dimensién inmaterial y afectiva
(ESECE, 2009; Pérez Orozco, 2006). La importancia de cuidar y de ser cuidado radica
en el sentimiento de seguridad que se generan cuando las necesidades de la persona
estan cubiertas, relegando los sentimientos de vulnerabilidad, falta de control e
incertidumbre que aparecen cuando alguna de las necesidades del ser humano no ha

sido satisfecha.

2.1.1. Aproximaciones a la definicién de cuidar

Dada su complejidad y la variabilidad de formas que puede adoptar, cuidar es un
concepto dificil de definir. Cuidar no se circunscribe solo a los momentos de
enfermedad, sino que estd implicito en la condicion humana. Cuidamos aquello a lo que
damos importancia y tiene significado para nosotros. Cuidar implica una actividad
fisica, pero también una actividad mental; cuidar significa planificar y estar pendiente,
previniendo y anticipandonos a las necesidades que puedan surgir (Agulld6 Tomas,
2002). Por ello la esencia de cuidar contempla diferentes vertientes que es necesario
conocer para poder acercarnos a su significado (Torralba i Rosello, 2002).

- Cuidar es velar por la autonomia del otro

Cuidar no es sustituir al otro. El cuidador debe respetar las opiniones y
decisiones del otro, aunque estas no sean compartidas. El didlogo y el consenso seran la
base de la relacion para evitar conflictos o tensiones derivadas del cuidado. Acompafiar
para alcanzar la meta que el otro se ha propuesto y respetar los tiempos y el ritmo que
marca.

- Cuidar es preservar la identidad del otro

El yo esta formado por un cuerpo, por los roles que desempena en la vida, por
unos conocimientos, unos anhelos, unas capacidades y unas cualidades que le son

propias. Cuidar de alguien es dejarle ser quien es y ayudarle en su singularidad.
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Respetar sus capacidades y sus limitaciones, intentando que alcance todas sus
expectativas. Cuidar es darle esperanza, calidad de vida y dignidad. Cuidar serd una
actividad discreta, prudente y sutil para que el otro no se sienta en deuda con el
cuidador.

- Cuidar es velar por la circunstancia del otro

El contexto en el que el otro se halla inmerso esta formado por los factores
sociales, econdmicos, espirituales y morales que confluyen en una persona concreta, en
un momento determinado.

- Cuidar se fundamenta en la vulnerabilidad del otro

El ser humano es un ser vulnerable. Presenta desde su nacimiento multitud de
necesidades que tienen que ser cubiertas por otros o por si mismo para subsistir. La
madre cuida, por naturaleza, a su hijo. La vida del recién nacido depende totalmente de
los cuidados de sus padres para cubrir sus necesidades, como expresion maxima de
vulnerabilidad. Durante otros periodos en su vida, otros hechos conduciran a diferentes
grados de vulnerabilidad fisica o emocional.

- Cuidar es resolver las necesidades del otro

El hombre como ser bioldgico presenta una serie de necesidades que precisa
sean cubiertas, pero también presenta otras necesidades fuera del orden fisico. Las
necesidades psicologicas, sociales y espirituales necesitan ser atendidas para lograr el
bienestar del sujeto y una buena calidad en su vida.

El cuidador debe poseer la sensibilidad para descifrar los mensajes que manda el
otro sobre sus necesidades, ademas de las competencias para poder cubrirlas.

- Cuidar es preocuparse y ocuparse del otro

Preocuparse es anticiparse a las necesidades del otro, a los problemas que
vendran y a la forma en que podran resolverse.

Ocuparse es poner en marcha todos los mecanismos necesarios para resolver las
necesidades que aparecen o puedan aparecer. Ocuparse implica accion, como respuesta
al pensamiento previo de preocupacion.

- Cuidar exige autocuidado

El cuidador tiene la responsabilidad de cuidarse. No es posible ejercer cuidado si
el que cuida no tiene sus necesidades cubiertas. Cuidar implica desgaste fisico,
emocional y mental que debe ser tenido en cuenta a la hora de ejercer el cuidado.

Asi pues, cuidar podria definirse como el conjunto de actividades y el uso de los

recursos que utiliza una persona o una entidad, para cubrir las necesidades de otra.
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Cuidar implica atencidn personal e instrumental, apoyo emocional y social, vigilancia y
acompafiamiento (ESECE, 2009).

El cuidado puede ser proporcionado en el seno familiar, considerandose este tipo
de cuidado como informal; pero también puede ser profesionalizado. En este caso, los
que proporcionan el cuidado son personas que pertenecen a alguna institucion
(guarderia, colegio, hospital, etc.) y ademas el cuidado se contempla como profesion,

recibiendo una remuneraciéon econdmica por dicha tarea.

2.1.2. Motivacion para cuidar

En las relaciones humanas se producen intercambios mutuos que conllevan
costes y recompensas para los sujetos implicados. Las motivaciones podrian definirse
como las causas o razones que mueven al individuo para hacer algo, comportando
elementos positivos y otros elementos negativos (Diccionario de la lengua espafiola,
2014).

Existen dos tipos de motivaciones, una motivacion intrinseca originada por la
persona que realiza la accion de cuidar y otra extrinseca en la que los motivos son
ajenos a la persona. Dentro de la motivacion intrinseca intervienen factores tales como
la autoimagen, las creencias, los valores o principios éticos y morales del sujeto. Los
factores externos deben actuar sobre los elementos receptores como el pensamiento, el
sentimiento o la accion del sujeto, para generar motivacion. Las personas con
predominio de motivacion extrinseca actian en base a la obtenciéon de elogios,
reconocimiento social o econémico (Garcia Romero, 2011).

La motivacién para cuidar presenta ademds, un componente social y un
componente personal (Rogero Garcia, 2010; Delicado Useros, 2006). El componente
social de la motivacion esta determinado por las expectativas normativas que se derivan
de la posicion que ocupa cada sujeto en la sociedad. La posicion familiar y el género
configuran algunas de esas expectativas (Duran, 2005). En el componente personal de la
motivacion entrarian los factores de motivacion intrinseca (anteriormente
mencionados), las relaciones familiares, el poder dentro de la familia, el factor
econdémico o la peticion expresada por el enfermo, entre otros.

La decision de cuidar en el seno familiar, es tomada en base a la evaluacion
previa que el sujeto hace de la situacion, teniendo en cuenta la informacion de que

dispone y sus expectativas. No siempre se dispone de informacién completa (gravedad,
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grado de dependencia del enfermo, evolucion de las demandas, etc.), lo que dificulta la
toma de decisiones. No obstante, la persona que decide cuidar cree tener las condiciones
necesarias para llevar a cabo y mantener el cuidado. Las condiciones con las que cuenta
son: fuerza fisica, capacidad de amor y recursos econdmicos necesarios para mantener
un adecuado grado de bienestar familiar.

En el caso de los pacientes con demencia, las personas que asumen su cuidado,
consideran la capacidad de amor como un requisito indispensable que les permite ser
pacientes, tolerantes y conscientes en la tarea de cuidar; de forma que la lleven a cabo
con responsabilidad y dedicacion (Ferrer Herndndez, 2008; Goémez, 2007). Este
requisito puede hacerse extensivo al cuidado de otros pacientes, como en el caso de los
pacientes con cancer, en los que el cuidado se prolonga en el tiempo y el grado de
dedicacion que requiere es elevado.

La motivacion que lleva a escoger cuidar de los demas como profesion podria
basarse en lo que se denomina vocacion. Este concepto ha estado siempre presente en la
historia de la enfermeria y vinculada a la religion y al género (Fundichely, 1999). La
vocacion decanta al individuo hacia una eleccion profesional, en base a una serie de
intereses procedentes de diferentes fuentes. Algunos de los elementos que pueden
influir en la vocacion podrian ser la familia, el medio, el nivel socioeconémico familiar,
la influencia parental, el género (masculino o femenino), las capacidades, el nivel de
maduracion, los valores, el autoconcepto, la aprobacion familiar o social, las
experiencias vitales, las tendencias y la percepcion social de la profesion (Super, 1967).

Un estudio actual (Beltran Noguer, 2005) en el que se contempla la influencia de
la vocacion en las profesiones sanitarias indica que esta continua siendo un aspecto
importante a la hora de escoger la profesion. En el caso de los médicos, los que ya
ejercen consideran la vocacion como factor determinante en mas de la mitad de los
casos, mientras que los que inician sus estudios no la consideran imprescindible. En
cambio, los estudiantes de enfermeria consideran el aspecto vocacional indispensable
para su ejercicio y fue la base de su eleccion.

Los profesionales consideran en general, que esta vocacion es necesaria puesto
que el cuidado de enfermos implica penalidades, responsabilidad sobre otras vidas,
habilidades en las relaciones sociales, escaso reconocimiento social y la exigencia de un

alto grado de responsabilidad (Beltran Noguer, 2005).
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2.1.3. Cuidadores

El cuidador asume la responsabilidad del cuidado, junto con la participacion en
la toma de decisiones de forma conjunta con el enfermo. El cuidador proporciona
asistencia en términos de ayuda, socorro y amparo, atencion y apoyo; sirviendo de
sostén, proteccion y auxilio al enfermo.

Podriamos decir que el cuidador es el recurso, el instrumento y el medio por el
cual se proveen los cuidados. En el concepto de cuidador (Rivas Herrera y Ostiguin
Meléndez, 2011) se incluyen aspectos tales como nivel de intervencion, relacion con el
sujeto subsidiario de cuidado (familiar o no), participacion en el cuidado (principal o
secundario) o nivel de habilidades reconocidas para el cuidado (informal o profesional).
Basandonos en la literatura y teniendo en cuenta todos estos aspectos, podemos obtener
diferentes aproximaciones a la definicion de cuidador (Rivas Herrera y Ostiguin
Meléndez, 2011); al tiempo que dichas definiciones determinaran los diferentes tipos de
cuidador.

- Cuidador principal

Venegas Bustos (2006) lo define como “persona familiar o cercana que se ocupa

de brindar de forma prioritaria, apoyo tanto fisico como emocional a otro, de

manera permanente y comprometida”

El mismo concepto para Vallerand, Collins-Bohler, Templin & Hasenau (2007)

es descrito como “termino que se utiliza para referirse a los miembros de la

familia u otros importantes, que atienden al paciente en su domicilio, y que son
identificados por el paciente como su cuidador principal”.
- Cuidador informal

Para Celma Vicente (2001) “son las personas que no pertenecen a ninguna

institucion sanitaria, ni social y que cuidan a personas no auténomas que viven

en su domicilio”.
- Cuidador familiar

Personas que prestan atencidon a personas que necesitan supervision o asistencia

en la enfermedad o discapacidad. Estas personas pueden ser padres, conyuges,

otros familiares, amigos, vecinos, profesores, clérigos u otros miembros del
entorno del enfermo. El cuidado puede proporcionarse en el hogar, en un

hospital o en una institucion (Sano et al., 2007).

- Cuidador primario
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Barrén Ramirez y Alvarado Aguilar (2009) lo definen como la “persona que
atiende en primera instancia las necesidades fisicas y emocionales de un
enfermo. Papel que por lo general asumen el conyuge, el hijo/a, un familiar
cercano o alguien que es significativo para el paciente”

Para Exposito Concepcion (2008, ;Qué es el cuidador primario?,9 1) en cambio,
es “aquel que pone en marcha la solidaridad con el que sufre y el que mas pronto
comprende que no puede quedarse con los brazos cruzados ante la dura realidad
que afecta a su familiar o amigo”.

Cuidador primario informal

Es aquel que asume la total responsabilidad del paciente, ayudandole a realizar
todas aquellas actividades que no puede llevar a cabo por si mismo. Suele ser un
miembro de la red social inmediata del paciente, tales como un familiar, amigo o
vecino; el cual no recibe capacitacion previa para realizar dicha atencion, ni
ayuda econémica por ello (Islas Salas, Ramos del Rio, Aguilar Estrada y Garcia
Guillen, 2006).

Cuidador principal familiar

Se podria definir como aquella persona que dedica la mayor parte del tiempo
(medido en numero de horas diarias), al cuidado del enfermo y que ha realizado
las tareas propias del cuidado durante al menos 6 semanas (Dwyer, Lee &
Jankowski, 1994).

Se identifica como el agente primordial reconocido, que da asistencia bésica al
paciente en su condicion de enfermedad crénica. Es la persona que sirve de
apoyo continuo, que le ayuda en lo cotidiano y asume las principales decisiones
sobre su cuidado (Izquierdo, 2009).

El género del cuidador es predominantemente femenino. Asi, tanto en el caso de

los cuidados informales, como en el caso de los formales o profesionales, los cuidadores

son mayoritariamente mujeres. En la mayoria de las sociedades, las principales

proveedoras de cuidado son las mujeres, identificado con su rol tradicional dentro de la

familia. Las mujeres pasan mas tiempo en el hogar, dedicandolo a las tareas domésticas

y al cuidado (Rogero Garcia, 2010).

Socialmente se acepta que la biologia dota a la mujer de un instinto tnico para el

cuidado y que desde el nacimiento presentan mayor capacidad para cuidar de los demas.

Se tiende a pensar que las mujeres poseen mayor resistencia al dolor (puesto que

soportan el parto) y una fortaleza y resistencia innata. Tradicionalmente se cree que las
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mujeres son las proveedoras naturales de cuidado, potenciado por el hecho de que la
tarea de cuidar se produce fundamentalmente en el hogar; &mbito propio de las mujeres
desde la antigliedad.

En el seno familiar, las mujeres asumen mayoritariamente el rol de cuidado, por
lo que cuidar sigue siendo responsabilidad femenina. Cuidar es un rol femenino, es una
prueba de amor y de compromiso, que los otros esperan y agradecen. Se entiende el
cuidado como una expresion de afecto y carifio. Ademas, algunos estudios muestran que
las mujeres identifican, entienden y manejan mejor las emociones que los hombres, por
lo que se perciben con una mayor capacidad para atenderlas (Liébana Presa, 2012).

En un informe elaborado por el Observatorio de Salud de las Mujeres y
publicado por el Ministerio de Sanidad y Politica social (ESECE, 2009) se ponia de
manifiesto que el desempefio de este rol de cuidado en la mujer, comporta una serie de
consecuencias negativas para ellas. El cuidado comporta un coste elevado en salud, una
repercusion en la calidad de vida, menores oportunidades de empleo y de desarrollo
profesional, impacto en el estatus econémico, deterioro en las relaciones sociales y en
el tiempo personal. Parte de su energia vital se destina al cuidado de los otros, cediendo
sus tiempos y sus espacios en beneficio de su familia. Prioriza las necesidades
familiares por encima de las propias, descuidando con ello su yo y generando mayor o
menor grado de sobrecarga.

En este informe se indica que algunas mujeres intentan crear un espacio de
desarrollo personal, en un intento de evitar la sobrecarga, aunque suelen encontrar
rechazo y/o resistencia por parte de los que le rodean. Este rechazo viene dado por el
malestar que genera la corresponsabilidad en las tareas domésticas y en el cuidado de
los miembros familiares, generando sentimientos de abandono, soledad o saturacién en
ellos (ESECE, 2009). Este informe se elaboré mediante investigacion cualitativa, cuyos
informantes fueron seleccionados y cuyo objetivo era ofrecer una variedad de opiniones
relacionadas con el tema de los cuidados y los hombres.

Otros estudios sobre el efecto del cuidado segin el género también muestran
diferencias (Russell, 2001; Starrels, Ingersoll-Dayton, Dowler & Neal, 1997; Walker,
Pratt & Eddy, 1995). Estas diferencias se darian en cuanto al nivel de coste, mayor en
las mujeres; y en la sensacién de control y eficacia personal, que seria mayor en los
hombres.

Algunos estudios muestran la timida incorporacion del hombre a la actividad del

cuidado, asumiendo dicha tarea al mismo nivel que las mujeres, cuando tienen que
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hacerlo (Fine & Glendinning, 2005;Thomson, 2000). Los estudios anteriores muestran,
que gran parte de las investigaciones sobre el tema; no contemplan la cantidad de
cuidado como variable. Esto puede condicionar los resultados en cuanto a las
diferencias en las consecuencias del cuidado (Walker, Pratt & Eddy, 1995).

En caso de enfermedad de alguno de los miembros familiares, las mujeres siguen
siendo las principales proveedoras de cuidado. Este cuidado “extra” conllevara un
mayor esfuerzo, cansancio, falta de suefio, etc.; anadido a los cuidados que realice de
forma cotidiana. En el caso del cuidado a personas mayores, la valoracion del cuidado
debera contemplar la cantidad y el tipo de cuidado ofrecido; considerando como
cuidado no solo las ayudas en las actividades basicas de la vida diaria (aseo, dar de
comer, ayudar a caminar, etc.), sino también en las actividades de tipo instrumental
(limpiar, hacer la compra, hacer la comida, etc.). El género del cuidador influira
ademas, en el grado de estrés que el cuidado relacionado con la alimentacion puede
producir en el mismo, tal y como se abordara de forma mas especifica en el apartado de
“Alimentacion y género” del capitulo cuarto.

Este predominio del género femenino en las labores de cuidado, no solo se
manifiesta en los cuidadores informales; sino que también se extiende a los cuidadores
profesionales. Los cuidados profesionales son practicados por las enfermeras. En gran
parte de las sociedades, esta profesion es predominantemente femenina.

Los hombres son una minoria en esta profesion alcanzando en paises como
Estados Unidos tan solo el 4% de los profesionales. En otros paises como Inglaterra o
Espafia la cifra puede alcanzar el 16% (Instituto Nacional de Estadistica, en Beltran
Noguer, 2005, p. 48). Una explicacion a estos datos podria encontrarse en la formacion
de estos profesionales. Desde los afios 30 el mensaje que se envia desde la formacion
enfermera es que “la profesion de asistir y cuidar enfermos es preferentemente de
naturaleza femenina (...), siendo algo incompatible con el temperamento varonil
masculino” (Report of the Commitee on Nursing, en Beltran Noguer, 2005, p. 48). Otro
de los mensajes lanzados es que “solo una mujer puede llenar debidamente la noble
mision de la enfermera cuando en el ejercicio de la misma se esperan dificultades,
peligros para su propia vida, condiciones todas que s6lo es capaz de vencer el alma de la
mujer, que lleva el germen; ya desde su juventud, el alto espiritu de su mision
consoladora” (Garcia Tornel, en Beltran Noguer, 2005, p. 48). La concepcion en las
décadas posteriores se centra en la formacion de minimédicos, cuya actividad

profesional esta subordinada al médico y con caracteristicas de sumision y obediencia al
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mismo (Beltran Noguer, 2005). A partir de la incorporaciéon de los estudios de
enfermeria a la universidad, se inician algunos cambios en la manera de entender la
profesion. Se reivindica un cuerpo de conocimientos propio y se pasa de estar al
servicio de la medicina, a la enfermeria al servicio del enfermo.

De todo lo anteriormente expuesto, se deduce que pueden existir diferentes tipos
de cuidadores y que en la realidad y por tanto en cualquier estudio, el género del
cuidador va a ser mayoritariamente femenino. Esta condicion, podria ser un factor
determinante tanto en la forma de proporcionar el cuidado como en las repercusiones
que el ejercicio de dicho cuidado va a producir; tanto en la persona que recibe los
cuidados, como en el que los proporciona. Por otra parte, la herencia cultural en nuestro
medio tiene como modelo a la mujer como cuidadora, tanto a nivel familiar como
profesional. Este es un hecho que debe tenerse en cuenta, en cualquier investigacion que
guarde relacion o tenga como protagonistas a los cuidadores. Ademads, debe tener en
cuenta las diferencias que se presentaran segun el tipo de cuidador, familiar o

profesional y que se abordan posteriormente.

2.2. EL CUIDADOR INFORMAL: LA FAMILIA COMO FUENTE DE
CUIDADO

En la mayor parte de las sociedades, la familia constituye la primera y principal
fuente de prestacion de cuidados. Dentro de los cuidados informales, el cuidado familiar
es el que estd mas desarrollado; y son los familiares y los amigos cercanos a la persona
que necesita ser cuidada, los que llevan a cabo esta tarea.

Los cambios sociales y familiares que vienen produciéndose en las ultimas
décadas ponen en peligro, segin sugieren algunos investigadores; la prestacion de
cuidados en el seno familiar (Bazo, 1998; Dominguez Alcén, 1998). Se apunta hacia un
desequilibrio entre las demandas de atencion y los recursos disponibles, dado el
aumento de los enfermos cronicos, al tiempo que disminuye la disponibilidad de tiempo
de cuidado por parte de la familia.

Los cambios sociales estan comportando nuevas formas familiares, con una
despatriarcalizacion de la vida familiar. Sin embargo, se siguen manteniendo diferencias
en nuestras formas familiares en relacion con los paises ndrdicos o anglosajones

(Flaquer, en Moreno, 2003, p. 3).
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2.2.1. La familia mediterranea actual

Dar una unica definicion de familia es complicado en el contexto de la sociedad
actual y desde diferentes disciplinas (ciencias de la salud, antropologia, sociologia,
psicologia o trabajo social), se aportan diferentes definiciones.

La ONU define a la familia como “grupo de personas del hogar que tiene cierto
grado de parentesco por sangre, adopcién o matrimonio, limitado por lo general al
cabeza de familia, su esposa y los hijos solteros que conviven con ellos” (citado en
Boceta Osuna y Villegas Portero, 2007, pp. 2-3). Palacios y Rodrigo (1998, p. 33) la
definen como “la unién de personas que comparten un proyecto vital de existencia en
comun, que se quiere duradero y en el que se generan fuertes sentimientos de
pertenencia al grupo. Ademads, entre sus miembros, existe un compromiso y se
establecen intensas relaciones de intimidad, reciprocidad y dependencia. Belcher (1987)
alude a ello al identificarla como un grupo psicosocial compuesto por el paciente y uno
0 mas personas, con el compromiso adquirido de cuidarse unos a otros.

Otra aproximacion a la definicion de familia es la que aportan algunos
trabajadores sociales del ambito de los cuidados paliativos. Estos consideran bdasico
conocer la autodefinicion que el paciente hace de su familia, dada la diversidad. Es
decir, se acepta como familia “lo que el enfermo define como tal” (Gomis Claret et al.,
2008, p. 154). En esta tltima definiciéon cada enfermo construird su propio concepto de
familia basandose en lazos de relacion conyugal, parental, de consanguineidad, afinidad,
reciprocidad econdmica, fuente de nutriciéon emocional, acceso sexual, convivencia, etc.
Ninguno describe por si solo el concepto que representa para un sujeto la familia.

En nuestro pais, el tipo mas frecuente de familia es la nuclear con un 55% del
total (Simoén Gonzalez, 2000); y en la que conviven padres e hijos (Montoro Ruiz,
1999). En ella estd incluido el tipo familiar mediterraneo, caracterizado ademas por
estar reconocida institucionalmente (matrimonio) y presentar unas caracteristicas
homogéneas. Aunque como ya se ha mencionado, esta tipologia familiar es la mas
frecuente, cada vez van cobrando protagonismo otros tipos de familia menos
tradicionales. Las familias monoparentales (formadas por un solo progenitor y sus
hijos), las familias reconstituidas (surgidas a partir de una nueva uniéon con dos
progenitores e hijos de las uniones anteriores) y los equivalentes familiares (como los
religiosos o las parejas de homosexuales), son otras formas de familia que cada vez van

tomando mayor fuerza por su frecuencia. Asi las familias monoparentales alcanzan el
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15% de las familias (Simén Gonzalez, 2000) y las formadas tan solo por la pareja,
constituyen el 18% (Simén Gonzalez, 2000).

La familia, desde su establecimiento hasta su disolucidn, atraviesa una serie de
estadios, conformando el ciclo vital familiar. Los cambios previsibles (nacimiento de un
hijo, crianza, adolescencia de los hijos, abandono del hogar de los hijos, etc.) asi como,
las crisis familiares tras algin acontecimiento (enfermedad, cambios laborales,
problemas legales, etc.), exigen una adaptacion en la que se producen cambios en las
tareas, en los roles y en las conductas de sus integrantes. Segiin Holmes y Rahe (1975),
el acontecimiento vital mas estresante es la muerte de uno de los conyuges, ocupando la
lesion o enfermedad personal el sexto lugar en un ranking de 43 eventos. Los
cuidadores familiares de los pacientes paliativos, pueden anticipar la perdida que va a
producirse, generando un importante nivel de estrés sobre todo si el cuidador es la

pareja del paciente y que tendra su repercusion en la dindmica familiar.

2.2.2. La familia del paciente paliativo oncolégico

La familia es un elemento fundamental para hacer sentir a quien esta enfermo,
sufre y se siente vulnerable, que le ayudaran en el alivio del dolor y de los sintomas que
pueda aparecer; pero sobre todo que lo acompafiaran hasta el final y que no se sentird
solo ante la muerte. Cabe resaltar que un gran nimero de pacientes prefieren ser
cuidados en sus domicilios por su familia (sobre todo los ancianos), incluso manifiesta
su deseo de morir en ellos (Cortés Padilla, Correa Ospina y Alonso-Babarro, 2011;
Vachon, 1998). De ello podriamos deducir que el entorno familiar y el hogar
proporcionan seguridad.

A pesar de ello, esta preferencia de permanecer en el hogar hasta el
fallecimiento, no es posible respetarla siempre. En ocasiones la aparicion de nuevos
sintomas o el descontrol de alguno de ellos, la claudicacion familiar o algun otro
imprevisto; hace que el enfermo precise ser hospitalizado y pase sus Ultimos dias fuera
de su domicilio.

El cuidado en el seno familiar aporta seguridad, disminuyendo el sentimiento de
vulnerabilidad de la persona enferma; pero tiene ademds otras repercusiones para el
conjunto familiar. La aparicion de la enfermedad grave como el cancer, en el seno
familiar es un elemento estresante que va a afectar a todo el conjunto familiar. Dicho
elemento de estrés va a alterar la rutina diaria, los planes de futuro y a modificar los

sentimientos que se tienen sobre uno mismo y sobre los demés (Weitzner, Jacobsen,
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Wagner & Friedland, 1999). Esta situacion es dificil de manejar para la familia por
diversas razones. En primer lugar por la necesidad de afrontar una pérdida afectiva que
serda mas o menos inminente en muchos casos (la muerte de su ser querido),
conviviendo con el sufrimiento y con la ansiedad. Estos sentimientos se veran
acentuados, por el desconocimiento de los recursos existentes que pueden servirle de
ayuda. Deben ademads, aprender a manejar sus miedos y sus emociones, asi como los del
enfermo; todo ello inmersos en una situacion de cambio en las relaciones y en los roles
(Lacasta Reverte, 1998).

La estructura y organizacion de la familia, asi como el ciclo vital en el que se
encuentre, marcaran la forma en que puedan desarrollar el cuidado de sus miembros;
sobre todo en un momento de crisis como la enfermedad de uno de ellos. Todas las
caracteristicas de la familia aportan datos sobre su capacidad para cuidar en situacion de
estrés. Las familias con un niimero reducido de miembros pueden presentar a priori, una
mayor dificultad en el cuidado de un paciente cuya enfermedad se prolongue en el
tiempo. Un menor niimero de miembros familiares, implica una mayor carga de trabajo
para cada uno de ellos. En la misma linea, si la enfermedad aparece en un periodo de
complejidad familiar; la adaptacion a otro elemento de estrés afiadido, puede suponer
una sobrecarga para los elementos familiares. Lo que puede desembocar en conductas
poco adaptativas o en una claudicacion en la tarea del cuidado del enfermo. Por otra
parte, en las familias reconstituidas, pueden presentarse mayores problemas a la hora de
tomar decisiones durante el curso de la enfermedad. Esta mayor dificultad puede tener
su origen en dificultades previas en la comunicacion (relacionadas con una separacion
conyugal dificil) o dado el mayor nimero de agentes implicados (antiguas y nuevas
parejas).

Dentro de la cotidianidad, el grupo familiar ha de poseer la habilidad de vivir en
la incertidumbre debido a los cambios que en el transcurso de la vida ocurren. Pero en el
caso de la aparicion de una enfermedad grave (como es el cancer), la falta de control
sobre los acontecimientos sera una fuente de incertidumbre y estrés anadido y debera
aprender a resolver los problemas y adaptarse a los cambios que se producen.

El factor tiempo es determinante en la vivencia de la enfermedad y en las
repercusiones de la misma para los diferentes miembros de la familia. La duracion de la
enfermedad y por lo tanto el tiempo que el enfermo ha de ser cuidado, es clave en la
expresion de unas necesidades u otras tanto por parte del paciente como de los

miembros de su familia.
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Cada uno de los integrantes de la familia tiene una version de los hechos, una
experiencia y una vivencia de la enfermedad. Necesitan sentirse Unicos, incluidos,
reconocidos y escuchados. Todos ellos necesitan verbalizar los acontecimientos y las
emociones que les producen lo que estdn viviendo, sirviéndoles de valvula emocional
(Gomis Claret et al., 2008). Para ello recurriran a diferentes vias de apoyo que les
permita expresar los sentimientos que esta nueva situacion les produce. En este
momento cobra especial relevancia la red de apoyo extra familiar. Asi, unos pueden
contar con amigos con los que poder compartir lo que sienten, otros trasladaran sus
preocupaciones o anhelos a los profesionales; mientras que algunos pueden buscar en
los grupos de apoyo cubrir esta necesidad. Cada sujeto buscara la formula que le resulte
mas facil o beneficiosa para manejar esta situacion de estrés.

Las redes de apoyo de un sujeto estan formadas por todas las relaciones que para
¢l son significativas y que establece a lo largo de su vida. En esta red de apoyo se
encuentra la familia, los amigos, personas de su comunidad, compafieros de trabajo, etc.

En el caso de una persona enferma, la familia es la fuente principal de apoyo, ya
que es la que provee al individuo de los recursos primordiales y le ofrece soporte en
cualquier momento de su vida (Flores, Ibanez Reyes y Jiménez Rodriguez, 2003). Las
estrategias de cuidado o apoyo en la situacion de enfermedad y que los pacientes
consideran Ttiles, podrian clasificarse en instrumentales, afectivas y mixtas. Las
estrategias de cuidado de tipo instrumental harian referencias a aquellas que requieren
un esfuerzo fisico por parte del cuidador y que inciden en la esfera biologica del
paciente; como la higiene, la movilizacion, las curas, la administracion de medicacion y
las tareas del hogar, en las que se incluiria la preparaciéon de la comida. En las
estrategias de cuidado de tipo afectivo se incluyen aquellas en las que se movilizan
sentimientos e inciden en la esfera psicoldgica, social y espiritual del paciente; e
incluirian el acompafiamiento, la escucha activa, la expresion de sentimientos, la
conversacion, el apoyo emocional, la oracion o el contacto fisico. Las estrategias mixtas
combinarian cuidados que influirian en todas las esferas del paciente (Castafio Pinedo et
al., 2008).

El apoyo sera fundamental en el afrontamiento de la enfermedad, cobrando
especial relevancia el cuidador principal; dado el grado de apoyo instrumental, afectivo
y emocional que presta al enfermo (Vega Angarita y Gonzalez Escobar, 2009). De
hecho, Alonso (1994) destaca que los pacientes que viven en un ambiente familiar

adecuado presentan una mejor respuesta al tratamiento, un menor niimero de ingresos y



70

cumplen mejor las instrucciones terapéuticas y de dieta; ademas de una mejor relacion
con el equipo sanitario que le atiende.

Tal y como ya se ha indicado, la enfermedad altera la vida familiar y social pero
ademads; los pacientes perciben que esta alteracion es un factor importante para su
calidad de vida (Ojeda, Goémez, Marrero, Guerra y Frasquet, 2008). Ello es debido a que
la red social, es la que favorece las actividades cotidianas y ayuda a establecer acciones
positivas para el individuo. Si la red social falla, el sujeto/enfermo se aisla; presentando
mayor vulnerabilidad a las enfermedades y dificultando sus posibilidades de
recuperacion (Crivello, 2013).

En el caso de una enfermedad cronica cuyo curso se prolonga en el tiempo, la
red de apoyo del paciente puede ser clave. Su importancia radica precisamente en el
mantenimiento del cuidado y la atencién durante largos periodos, pudiendo estos
apoyos desaparecer o disminuir por cansancio o agotamiento.

Por otra parte, si la enfermedad ademds de cronica es de naturaleza
potencialmente mortal, como es el caso de la enfermedad de cancer; el cuidador debera
prestar su apoyo al paciente hasta el momento de su muerte. El cuidado en esta ltima
etapa de la vida puede resultar especialmente dificil por las implicaciones fisicas,
psicologicas, sociales y espirituales, que puede conllevar. En esta ultima fase del
cuidado y dadas sus caracteristicas, el paciente suele ser subsidiario de cuidados
paliativos.

En la atenciébn a los pacientes paliativos, es fundamental conocer las
caracteristicas y el perfil del cuidador principal (principal apoyo del paciente), pero
también las caracteristicas de la familia a la que pertenece. Para ello es necesario
obtener informacion sobre la estructura y el funcionamiento familiar, su forma de cuidar
y su capacidad de autocuidado; en una situacion de crisis como es la enfermedad de
cancer de uno de sus miembros. Esta informacion dotara a los profesionales de unos
conocimientos que les permitan planificar cuidados acordes con las necesidades reales
del paciente y de su familia, estableciendo objetivos razonables en base a la capacidad
de cuidado que el paciente y su familia tienen (Boceta Osuna y Villegas Portero, 2007).
Ello facilitara la adaptacion a esta nueva situaciéon de estrés y podrd minimizar el
sufrimiento que la acompafia.

Ademas, no debemos olvidar que la familia va a sufrir con el enfermo, pero
también por €l. Es por ello, que en cuidados paliativos, la familia tiene un doble papel.

Es una fuente de cuidado, cobrando especial relevancia el cuidador principal; puesto
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que sobre ¢l recaera la mayor parte de la responsabilidad del cuidado del paciente. Y al
mismo tiempo, es receptora de los mismos; formando junto con el paciente una unidad a

tratar por parte de los profesionales que atienden al paciente.

2.2.3. Perfil del cuidador del paciente paliativo oncolégico

Dada la importancia que el cuidador tiene en la atencion y cuidado en la tltima
fase de la enfermedad del paciente, han sido multiples los estudios que se han llevado a
cabo al respecto en nuestro medio. El objetivo general de estos estudios ha sido conocer
los rasgos que les caracterizan. Dicha informacion es crucial para el equipo asistencial,
permitiendo convertirlos en aliados terapéuticos al tiempo que se cobra conciencia de
sus propias necesidades y sufrimiento. En determinadas ocasiones, la tarea de identificar
al cuidador principal es complicada, ya que el cuidado se reparte entre diferentes
familiares o amigos.

Tal como se indicaba al hablar del género de los cuidadores, en todos los
estudios sobre los mismos, éstos son mayoritariamente mujeres con cifras que rondan el
80% (Villegas, 2010; Cabo Dominguez y Bonino Timmerman, 2008; Fernandez Redon
et al., 2008; Oliete et al., 2008; Blanco Toro et al., 2007; Camés, Casas y Rovira, 2005;
Brazil, Bérnard & Willison, 2002; Cabrera et al., 2000).

En una de las muestras se evidencia (Fernandez Redén et al., 2008) como las
hijas asumen los cuidados cinco veces mas que los hijos varones. Asi nos encontramos
con que los enfermos varones son atendidos por las mujeres y las mujeres enfermas
también son atendidas por otras mujeres en mas de la mitad de los casos (Oliete et al.,
2008). Ademads, es necesario mencionar que en el caso de las mujeres que tienen un
trabajo remunerado, para conciliar su rol de cuidadora con el de trabajadora; recurren a
otras mujeres del entorno cercano y que mayoritariamente suele ser un familiar o
pariente cercano. Asi pues, suele ser la propia madre de la responsable de cuidar la que
asume los cuidados, sobre todo de los nietos (Tobio, 1999).

Estas abuelas-mamas suelen tener disponibilidad total, maxima eficiencia y por
la vinculacion afectiva con los receptores de sus tareas, minimizan el sentimiento de
culpa de las madres trabajadoras por desatender sus responsabilidades domésticas. Se
produce asi, una transferencia de responsabilidades del cuidado y atencion, de los
jovenes a los abuelos o parientes, distintivo de la cultura mediterranea en el que prima el

modelo de “solidaridad familiar y de parentela” (Naldini, 1999). La ultima generacién
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de mujeres ha duplicado su papel de madres, ya que cuidaron primero de sus hijos y lo
hacen ahora de sus nietos. Pero debe tenerse en cuenta que este recurso estd abocado a
extinguirse ya que la siguiente generacion de madres trabajadoras no parece que seguira
el mismo patron.

No obstante, la proteccion social y la provision de cuidados dependiente de la
familia, sigue siendo la productora y distribuidora de bienestar a dia de hoy en nuestra
sociedad (Moreno, 2003). Estos datos son importantes por las repercusiones que puedan
tener en el cuidado de un miembro de la familia, si el tiempo de cuidado se extiende,
como suele ser el caso de los pacientes paliativos oncologicos de los que son objeto de
estudio esta investigacion. Asi, si el enfermo es la abuela, a la ansiedad del proceso
puede sumarse un sentimiento de carga anadido por no poder desempefiar el rol de
cuidado que ejercia antes de la enfermedad (cuidando de sus nietos) y ser ahora ella la
subsidiaria de cuidado con una carga “extra” para los hijos. Por otro lado, en el caso de
los hijos, no solo dejan de recibir ayuda para el cuidado de sus descendientes; sino que
deben asumir el cuidado de los padres.

Si nos centramos en la relacién de parentesco, los indices mayores indican que
es la pareja en primer lugar y la de hija en segundo, las que desempefian el papel de
cuidadora. Esto determina la edad media de las cuidadoras, que ronda los 50 afos;
aunque este resultado puede variar segliin el porcentaje de parejas o de hijas que se
hayan incluido en los estudios. Con respecto, a su formacién académica los datos
indican que mds de la mitad tiene estudios primarios y que los cuidadores
mayoritariamente conviven en el domicilio con el paciente (Villegas, 2010; Cabo
Dominguez y Bonino Timmerman, 2008; Ferndndez Redon et al., 2008; Oliete et al.,
2008; Blanco Toro et al., 2007; Camos, Casas y Rovira, 2005; Brazil, Bérnard &
Willison, 2002; Cabrera et al., 2000).

Basandonos en datos sociodemograficos de los estudios anteriormente citados
podriamos definir, el perfil del cuidador principal mas habitual en nuestro medio. Seria
el de mujer de mediana edad con estudios primarios ligada al paciente como pareja o
hija.

Ademads, cabe destacar otro aspecto importante del cuidador familiar,
determinado por su condicidon de parentesco y su relacion, como es el vinculo afectivo y
emocional. El vinculo condiciona la vivencia de las experiencias y la conducta que se
desarrolla. El vinculo es el sentimiento de unién o atadura de una persona a otra,

marcado por la atraccion que se siente hacia el otro. En la relacion familiar se establecen
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y desarrollan fuertes vinculos. El amor y el interés por la persona a la que se cuida es el
elemento diferenciador entre el cuidado familiar y el cuidado formal o profesional (Karp
& Tanarugsachock, 2000; Jeon & Madjar, 1998; Neufeld & Harrison, 1998; Neufeld &
Harrison, 1995) y que se considere mejor el cuidado familiar que el profesional, debido

a dicha relacion de intimidad y afecto (James, 1998).

2.2.4. Necesidades de los cuidadores familiares

El cuidado familiar es en muchas ocasiones instintivo, cultural y natural; fruto
del aprendizaje indirecto o basado en las experiencias. El aprendizaje de cuidado, en
caso de enfermedad, se elabora mayoritariamente por el método de acierto o error,
generando desgaste y sufrimiento debidos a la inseguridad y falta de conocimientos. El
nivel de conocimientos influird en el grado de ansiedad y de depresion, aunque la
duracion de la enfermedad es otro de los factores que puede influir (Proctor, Martin &
Hewison, 2002; Graham, Ballard & Sham, 1997). En el caso de los cuidadores de
pacientes paliativos oncoldgicos, un estudio indica que solo la mitad de ellos reconocen
poseer conocimientos adecuados sobre cuidados fisicos, algo mas sobre los cuidados
emocionales o psiquicos y muy pocos tienen conocimientos sobre cuidados espirituales
(Rodriguez Rodriguez, Ruiz Valdés y Carvajal Herrera, 2007).

Los cuidadores familiares expresan la necesidad de ser reconocidos como
personas con sus propias necesidades (Mildberg, Olsson, Jakobsson, Olsson &
Friedrichsen, 2008; Hudson, Aranda & Kristjanson, 2004). Estas necesidades presentan
diferencias, de contenido e intensidad, segun el grado de implicacion o responsabilidad
que asuman en el cuidado del enfermo; siendo el cuidador principal el que presentara un
mayor numero e intensidad de las mismas.

Asi, presentaran unas “necesidades sentidas” que estaran formadas por aquellas
que se viven interiormente; y que no se suelen manifestar a menos que se les
proporcione el marco idoneo para expresarlas. Otras necesidades seran aquellas que son
expresadas o verbalizadas y que suelen coincidir con las demandas que se hacen a los
profesionales. Estos deberan ajustar dichas demandas a los recursos disponibles,
centrando la atencion en aquellas que es posible satisfacer. En general, los cuidadores
principales familiares reclaman de los profesionales un mayor grado de informacion y
de soporte (Hudson, Aranda & Kristjanson, 2004; Grbich, Parker & Maddocks, 2000;
Kristjanson, 1997).
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Sobre todo en las primeras etapas de la enfermedad, los cuidadores demandan
informacion sobre la misma; pero muchos de ellos también lo hacen sobre el cuidado
tanto para el paciente como para el resto de los miembros familiares (Schmid-Biichi,
Halfens, Dassen & Van den Borne, 2008; Fukui, 2004; Morris & Thomas, 2002;
Eriksson & Lauri, 2000). En muchas ocasiones el cuidador intenta adquirir los
conocimientos que cree necesarios, por diferentes vias. La busqueda de informacion le
llevard a escuchar opiniones, investigar en la literatura, consultar internet o demandar
recomendaciones a los profesionales que atienden al enfermo. Los conocimientos le
aportaran las habilidades necesarias para el manejo de los problemas cotidianos, tras la
interpretacion y adaptacion personal de los mismos. La percepcion e interpretacion que
el cuidador hace de los problemas o conductas del paciente, influirdn en su habilidad o
disposicion para realizar ajustes; asi como en su respuesta para cubrir las necesidades
del paciente. Todo ello justifica la necesidad de que el cuidador esté informado y
formado sobre todos los aspectos relacionados con la enfermedad. Debera conocer todo
aquello que puede presentarse durante el curso de la misma. Los sintomas mas
frecuentes, los que estan previstos que ocurran; asi como aquellos cuya aparicion es
poco probable. La informacion deberd proporcionar las herramientas necesarias para
manejar dichos sintomas, las actuaciones necesarias y facilitar el control de la situacion.
Los conocimientos sobre la enfermedad, pueden ayudar también, a manejar los
problemas emocionales que se derivan de la misma.

Durante el cuidado aparecen ademds, otras necesidades de informacion.
Necesidades de tipo practico que facilitan el apoyo instrumental (adaptacion del espacio
doméstico, ayudas econOmicas, transporte, recursos de la comunidad, ingresos
hospitalarios puntuales, etc.) y sobre otras que es importante conocer, como las ayudas
institucionales existentes. Todo ello puede facilitar el cuidado y en cierto grado
disminuir la ansiedad o carga que dicho cuidado supone.

La necesidad de soporte puede abarcar multiples dimensiones y variaciones.
Para poder proporcionar dicho soporte por parte del personal sanitario, es fundamental
la existencia de una buena comunicacion entre los agentes implicados en el proceso de
cuidado. Ello permitird conocer las necesidades tanto de los pacientes como de su
cuidador familiar y por lo tanto, poder atenderlas y resolverlas en la medida de lo
posible.

La comunicacion en el cuidado al final de la vida es un elemento esencial de

alivio para el paciente y para su familia. Es necesaria una buena comunicacion con el
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equipo asistencial, que les permita expresar sus dudas y preocupaciones, asi como lo
que piensan o sienten. Sus interlocutores por su parte, tienen que demostrar interés y
sinceridad (Astudillo y Mendinueta, 2003; Astudillo, Mendinueta y Orbegozo, 2002;
Goémez Pérez, 1998); precisando desarrollar la empatia y habilidades en comunicacion.
En una situacion en que el dolor, el sufrimiento o la muerte estan presentes, otras
formas de lenguaje como el silencio, el simbolismo, los gestos o simplemente la

presencia, ayudan a mejorar el sentimiento de vulnerabilidad; asi como el sufrimiento.

2.2.5. Consecuencias derivadas del cuidado en el seno familiar

Cuidar puede ser muy gratificante, aunque también puede tener otras
consecuencias para el que lo ejerce. Asi, el resultado de la accion de cuidar
desembocara en mayor satisfaccion, si el resultado excede las expectativas; o en menor
satisfaccion si el resultado cae por debajo de las mismas (Molm, 1991).

Cuidar puede afrontarse como una tarea resultado de una obligacion o como una
actitud de vida (Montalvo Prieto, 2007). Este balance esta presente en cualquier
actividad de cuidado, incluido en el cuidado de los pacientes paliativos. Ademas, las
consecuencias del mismo afectaran de uno u otro modo tanto al enfermo como a
aquellos que le rodean, intensificandose cuanto mayor sea el tiempo en que se desarrolla
dicho cuidado. Asi pues, las consecuencias que el cuidado producira en la familia, como
grupo o en cada uno de los miembros familiares seran distintas.

Consecuencias derivadas del cuidado para la Familia:

La enfermedad traera consigo cambios en la rutina familiar, en los habitos
alimenticios, en la economia y en las actividades de los diferentes miembros (Reyes
Luna, Garrido Gardufio, Torres Veldzquez y Ortega Silval, 2010).

Los cambios en la distribucion del tiempo para ajustarlos al cuidado del
enfermo, provocard modificaciones en el desarrollo de otras actividades ludicas o
sociales, que pueden alterar las interacciones familiares generando rechazo, negacion o
separacion del enfermo y de la familia (Reyes Luna, Garrido Gardufio, Torres
Velazquez y Ortega Silval, 2010).

La enfermedad conllevara cambios en la dieta del paciente (que pueden influir
en la dieta del resto del grupo familiar) y en los horarios de las comidas. Se producira
un aumento de los gastos como consecuencia de la compra de medicamentos, la

necesidad de una dieta especifica del enfermo y la adecuacion del entorno a las nuevas
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necesidades (bafio adaptado, cama articulada, etc.); al tiempo que disminuyen los
ingresos por la baja laboral del paciente o la reduccién de la jornada del cuidador.

Uno de los factores relacionados con la apariciéon de mayores sintomas en la
familia, es la proximidad de la muerte (Flores, Ibanez Reyes y Jiménez Rodriguez,
2003; Muiioz Cobos, Espinosa Almendro, Portillo Strempel y Rodriguez Gonzalez de
Molina, 2002a; Mufioz Cobos, Espinosa Almendro, Portillo Strempel y Rodriguez
Gonzalez de Molina, 2002b).

Consecuencias derivadas del cuidado para el Paciente:

En general los pacientes prefieren ser cuidados y pasar sus ultimos dias en su
casa. Prefieren morir en sus casas, rodeados de sus seres queridos, de sus amigos y de
todo aquello que les resulta familiar. El hogar es un entorno que les aporta seguridad y
serenidad (tal como ya se menciond anteriormente). La vida cotidiana sigue a pesar de
la enfermedad, y aporta cierto grado de libertad y control al enfermo. Puede recibir
visitas, comer, dormir o bafiarse cuando quiera, sin tener que esperar a un horario
determinado e impuesto, como ocurre en el hospital. En casa es mas facil controlar la
anorexia, la soledad o la tristeza (Alvarez, 1995). Como decia Kiibler-Ross (citado en
Alvarez, 1995, p. 41) “es mas provechosa una cucharada de sopa servida con carifio en
casa, que mil frascos de suero en el hospital”.

Para el paciente, el cuidador familiar le aporta el apoyo necesario para
enfrentarse a los cambios y a las pérdidas que la enfermedad le produce. Las relaciones
previas marcaran la nueva forma de relacion frente a esta fuente de estrés, reforzando
las buenas relaciones que existian anteriormente; o agravando las relaciones si estas
eran ambiguas o estaban ya deterioradas (Knakal, 1988; Pederson & Valanis, 1988). En
cualquier caso, la presencia de un familiar suele ser un elemento positivo; aunque solo
sea por el acompanamiento, que aleja la sensacion de soledad.

En el caso de las personas mayores, se observa una disminucion en el grado de
depresion ligado a la aceptacion de sus iniciativas, a las manifestaciones de afecto que
recibe y a la satisfaccion del tiempo que comparte con su familia. El afecto percibido
también repercute en sus pensamientos sobre la muerte (Garcia Lozano, Mérida
Quindnez y Mesa Ramos, 2000).

Consecuencias derivadas del cuidado para el Cuidador familiar:

La mayor parte de los estudios han centrado la atencidon en las consecuencias
negativas derivadas del cuidado en el cuidador familiar, puesto que como se ha indicado

anteriormente es el principal apoyo del paciente y un aliado en los cuidados para el
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equipo terapéutico. Por ello, es mayor la informacién de la que se dispone sobre las
consecuencias del cuidado en estos sujetos.

El cuidador puede encontrar en el cuidado en si mismo una forma de
autorrealizacion. El cuidado del enfermo centra la mayor parte de sus actividades, por lo
que la evaluacion con balance positivo de ese trabajo le reportara satisfaccion. Muchas
personas se sienten utiles e importantes al cuidar de un familiar con una enfermedad
cronica (Sanchez, 2001). El cuidado de un familiar enfermo puede convertirse en una
experiencia inolvidable, al permitir disfrutar de un tiempo compartido con un ser
querido; y que en el caso de los pacientes paliativos tienen una fecha de caducidad. Esta
caducidad le imprime su carécter distintivo, ya que se anticipa la pérdida y afiade estrés
y sufrimiento al cuidado.

El componente afectivo del cuidado es determinante en la percepcion del
cuidador y le ayudard a interpretar el cuidado como satisfactorio (Ferrer Hernandez,
2008). Por otro lado, el hecho de realizar una tarea considerada moralmente como buena
también reporta satisfaccion. Algunos cuidadores de personas mayores sefialan que la
experiencia de cuidar, les capacita para afrontar mejor los retos de la vida, les acerca en
las relaciones interpersonales y les aporta una mejor sensacion en el sentido de la vida,
de la cordialidad y del placer (Wright, 1991; Monteko, 1989).

Por otra parte, la tarea de cuidar es absorbente y puede llegar a ser agotadora. El
cuidado de un enfermo supondra un desgaste fisico y emocional que sera igual para un
cuidador familiar que para otro que no lo sea, pero el estrés que suftrird el cuidador
familiar serd mayor debido precisamente al vinculo afectivo y emocional que le une al
enfermo anteriormente mencionado. Este mayor grado de estrés influird en su forma de
percepcion de la enfermedad, en la forma en que desarrollard el cuidado y en su
conducta posterior. De hecho, las investigaciones muestran que aproximadamente el
25% de los cuidadores familiares presenta problemas emocionales (Blanchard, Albrecht
& Ruckdeschel, 1997). Otros estudios realizados en nuestro medio, concuerdan con el
estudio anterior; ya que aunque aparecen niveles de depresion similares en los pacientes
y los familiares, los niveles de ansiedad son mayores en los familiares (Buscemi, Font y
Viladricht, 2010; Buscemi, 2008; Coértes-Funes, Abidn y Cortes-Funes, 2003; Vega et
al., 2002).

Muchos cuidadores encuentran aspectos positivos en la tarea de cuidar. La
posibilidad de encontrar sentido en el cuidado de un ser querido que tiene cancer,

producird una reduccion de los efectos negativos que se puedan derivarse del cuidado;
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aunque no los eliminard. Encontrar sentido en el cuidado, puede ayudar al cuidador
familiar a adaptarse mejor a los cambios y por lo tanto a disminuir el estrés que la nueva
situacion provoca; al aportar cierto grado de control. Sobre todo, en la fase paliativa de
la enfermedad en la que la muerte del paciente estd proxima y ambos (paciente y
cuidador familiar), pueden estar anticipando la pérdida. Esta busqueda de sentido en el
cuidado se basa en la busqueda de sentido de la vida propuesto por Frankl; en el que no
podemos controlar los acontecimientos, pero si poseemos control sobre nuestras
respuestas hacia ellos (Lukas, 2008). Algunos estudios muestran que encontrar dicho
sentido, se asocia a un mayor bienestar emocional global, a mejores niveles de
depresion, a mejor sensacion de sobrecarga y a mejores niveles de autoestima
(Fernandez-Capo y Gual-Garcia, 2005). También ayuda a disminuir la sintomatologia
fisica de los cuidadores (Farran, Miller, Kaufman, Donner & Fogg, 1999). La mayoria
de los cuidadores creen satisfacer las necesidades del paciente (72%), lo cual puede
repercutir positivamente en su autoestima y en el sentimiento de sobrecarga (Araneda
Pagliotti, Aparicio Escobar, Escobar Gatica, Huaiquivil Olate y Méndez Astudillo,
20006).

Por otra parte, los familiares necesitan cuidar de su ser querido, como forma de
manifestar su afecto por ¢€l. El poder de una caricia puede residir en el hecho, de hacer
sentir al otro, el valor que para nosotros tiene. Algunas investigaciones demuestran, que
tanto los pacientes de cancer como sus parejas describen un aumento en las expresiones
de afecto tras el diagndstico de cancer (Swensen & Fuller, 1992; Rait & Lederberg,
1989). Los pacientes expresan sus temores a sus parejas y en menor grado a sus
familiares, lo que les proporciona alivio. La pareja es el principal apoyo emocional del
enfermo, aunque dicha labor es considerada por los cuidadores una de las tareas mas
dificiles (Marquez Medina, Idini, Blancas Lopez-Barajas y Garcia Puche, 2006; Carey,
Oberst, McCubbin & Hughes, 1991; Hull, 1990).

La falta de apoyo tanto familiar como social o institucional, es el factor que
mayor insatisfacciéon genera en el cuidador (Ferrer Hernandez, 2008) y que repercute
negativamente en la percepcion de carga del cuidado. El cuidador se siente
desamparado y solo. Aunque cabe resaltar que, al mismo tiempo, son reacios a recibir
ayuda; ya que consideran que nadie puede cuidar como ellos al enfermo, induciéndolos
a no solicitar ayuda a los amigos o a los familiares (Janevic & Connell, 2004; Lustbader
& Hooyman, 1994). La justificacion a esta conducta es pensar que los demas estan muy

ocupados con sus propias vidas.
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Poder llevar a cabo este cuidado ayuda a los cuidadores familiares a elaborar el
duelo posterior (Astudillo, Pérez, Ispizua y Orbegozo, 2007). Para Doyle (1994) cuanto
mas y mejor se cuide a las personas queridas, menos doloroso y paralizante serd el
duelo. El contacto con la evolucion de la enfermedad hace un poco mas facil ir
adaptandose a las pequefias pérdidas que se van produciendo, como forma de
preparacion de la gran pérdida que serd la muerte del ser querido. Las manifestaciones
de afecto y poder proporcionar al enfermo bienestar, repercutiran positivamente en la
autoestima del cuidador familiar y le ayudaran en los momentos de afliccion. Al mismo
tiempo, el estrés inherente al proceso se muestra como la causa de un incremento de los
problemas en sus relaciones en unos estudios (Knakal, 1988; Pederson & Valanis,
1988), mientras que en otro no se observan diferencias significativas en los problemas
conyugales en relacion con otras parejas en las que el cancer no ha hecho aparicion
(Swensen & Fuller, 1992).

Otro aspecto a resefiar es el tiempo que dedica el cuidador familiar a desarrollar
su labor, muchas veces no ajustable a un horario laboral, si dicha tarea fuese
contemplada como un trabajo remunerado y llevado a cabo por otro tipo de cuidador. La
mujer es la que cuida mayoritariamente en jornada de 24 horas (Rodriguez Rodriguez y
Rihuete Galve, 2011; Fernandez Redon et al., 2008). Garcia Calvente, Mateo Rodriguez
y Eguiguren (2004) indican que la duracién de la jornada laboral de la cuidadora en
Andalucia, no tiene ni principio ni fin; ya que adopta diferentes roles de manera
simultanea (cuidadora, madre-esposa-hija, ama de casa, asalariada, etc.). Otro estudio
muestra que mayoritariamente los cuidadores dedicaban al cuidado tanto el dia como la
noche, aunque en estas cifras es determinante el grado de dependencia del paciente
(Araneda Pagliotti, Aparicio Escobar, Escobar Gatica, Huaiquivil Olate y Méndez
Astudillo, 2006). Dentro del factor tiempo cabe mencionar ademds, que algunos
desarrollan su labor durante un periodo prolongado. Dicho periodo puede superar los 12
meses, aunque va a depender de la evolucion de la enfermedad (Cabo Dominguez y
Bonino Timmerman, 2008).

El bienestar fisico de los cuidadores se ve alterado por un mayor desgaste fisico,
un menor descanso, el estrés emocional, la ansiedad, la depresion, los sentimientos de
culpa, etc.; que puede conducirles al agotamiento (Espinosa et al., 1996). La mayoria de
los cuidadores familiares refieren alteracion en el patron del suefio y cambios en el
apetito (Moreno, Nader y Lopez de Mesa, 2004; Torres, Pinilla y Villa, 2003). Suelen

presentar ademads, dolores osteoarticulares, cefalea, fatiga y agotamiento (Lopez Gil et
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al., 2009; Torres, Pinilla y Villa, 2003). Todos estos sintomas se relacionaran
directamente con el grado de dependencia del enfermo y su necesidad de ayuda para
realizar las actividades de la vida diaria. Por otra parte, la ansiedad, la depresion, la falta
de sueno y el cansancio afectaran directamente a su capacidad de concentracion; y por
tanto a su capacidad de entender y de retener informacion (Mclntyre, 1999; Harris,
1998), lo cual debe ser tenido en cuenta por aquellos que les proporcionan informacioén
sobre la enfermedad, el tratamiento, el prondstico o los cuidados.

Por otro lado, la falta de autocuidado en el cuidador puede generar sentimientos
de enfado e irritabilidad, debidos en parte al cansancio fisico; ademds de sentimientos
de culpa por creer que no llega a cubrir todas las necesidades del enfermo (Merino,
2004). La falta de reconocimiento o de percepcion de apoyo familiar o social, podria
favorecer el aumento de dicho sentimiento de culpa, ademés de otros sentimientos como
la ira o el dolor. Parte de la angustia que siente el cuidador proviene de la posibilidad de
verse solo y no sentirse capaz de afrontar problemas inesperados. El riesgo de caidas, el
delirio o la agresividad del paciente, son algunos de los posibles problemas que les
preocupan; asi como, la dificultad para hablar sobre el proceso (Hernansanz et al.,
2008).

Las consecuencias del cuidado tanto de sobrecarga como de bienestar
emocional, guardan relacion directa con el numero de necesidades que presenta el
paciente y su grado de dependencia (Cabo Dominguez y Bonino Timmerman, 2008). La
sobrecarga se producird tras la repercusion fisica, psicologica y social que el cuidado del
enfermo comporta, produciéndose un cambio en su modo de vida y un desgaste debido
al cuidado, que le conducira al sufrimiento (Martinez Ruiz, Diaz Vega y Gémez Blanco,
2010; Moreira de Souza y Turrini, 2011). El cuidador pospondra su propio cuidado, en
beneficio del cuidado del paciente. La trasferencia afectiva de los problemas del
paciente a su cuidador y las situaciones conflictivas, son algunos de los estresores que
conduciran a la sobrecarga (Mateo et al., 2000). Este aumento de estresores y la
ausencia de estrategias adecuadas de afrontamiento pueden conducir al cuidador al
agotamiento mental, a cotas altas de ansiedad frente al cuidado y por lo tanto a la
sobrecarga y a la claudicacion en el cuidado (Romero Montero, 2008; Maslach,
Jackson, Leiter & Maslach, 1996). En estas situaciones el cuidador se sentira
desbordado por las demandas que la situacién del enfermo comporta y sin capacidad
para dar respuesta a estas demandas; viéndose obligado a ceder el cuidado (De Quadras

et al., 2003). Ello le comportard sentimientos de abandono, fracaso y culpa. Por otra
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parte, dicha claudicacion también reportard al paciente sentimientos negativos, al
aumentar su sentimiento de carga y sentirse causa de la ruptura familiar (Barrén

Ramirez y Alvarado Aguilar, 2009).

2.3. ELCUIDADOR PROFESIONAL: LA ENFERMERA

La enfermera es la profesional encargada del cuidado de las personas. Su
formacion especializada, le capacita para reconocer y responder a las necesidades de las
personas enfermas o necesitadas de servicios de salud (Peplau, 1990).

Fue Florence Nightingale la que sentd las bases de la enfermeria profesional,
intentando definir la aportacion especifica que la enfermera hace al cuidado de la salud.
De esta forma, se pasdé de una actividad vocacional a una actividad profesional,
motivada por cambios socioldgicos en la concepcion del ser humano, en el concepto de
salud y enfermedad y en la forma de enfermar, de depender y de morir de las personas.

La enfermera debe tratar de poner al individuo en las mejores condiciones
posibles para que la naturaleza actiie sobre €l. Posteriormente, las aportaciones de otras
enfermeras notables dirigieron a la enfermeria a cubrir las necesidades que tienen las
personas, tanto en circunstancias de salud como de enfermedad y por supuesto en el
camino hacia la muerte. Asi, Virginia Henderson definia la funciéon de la enfermera
como una ayuda al individuo sano o enfermo para llevar a cabo aquellas actividades que
contribuyan a su salud, a su recuperacion o a una muerte pacifica; del mismo modo que
¢l lo haria si tuviese la fuerza, la voluntad y los conocimientos necesarios (Harmer &
Henderson, 1955).

La filosofia inherente de cuidar que tiene la enfermeria encaja a la perfeccion en

la filosofia de los cuidados paliativos, ya expuesta con anterioridad.

2.3.1. Cuidado holistico

La enferma cuida de las personas desde un punto de vista holistico o
multidimensional. Ello implica contemplar al individuo con una visién de conjunto,
como un todo no parcelable y unificado y cuya totalidad es algo mas que la suma de sus
partes. Para ello, es imprescindible un conocimiento profundo sobre la persona y
también sobre las multiples circunstancias que la rodean. Tal como apuntan Alberdi

Castell, Artigas Lelong y Bennasar Veny (2006), el cuidado es un acto relacional y
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necesita del conocimiento y la comprension de la situacion, desde la percepcion y la
vivencia que la otra persona hace de la misma. La informacién sobre un evento tendra
un doble componente: el objetivo y medible, y aquel sujeto a la subjetividad de los que
la viven; bien como observadores o bien como protagonistas. La excelencia de los
cuidados enfermeros pasa por el conocimiento de la percepcion del suceso y los
condicionantes que lo modulan.

Las necesidades bésicas son universales para todos los individuos, pero cada
persona es Unica e irrepetible, por lo que sus necesidades también lo serdn. Todos los
estudios realizados sobre cuidados, en diferentes campos, afirman que el cuidado debe
dar respuesta a las necesidades particulares de cada persona. Asi, para conseguir un
cuidado holistico, el sujeto debe contemplarse dentro de sus propias circunstancias
teniendo en cuenta su cultura, sus habitos, sus creencias y sus valores (Leininger, 1988).
La ayuda para cubrir esas necesidades por lo tanto, presenta muchas formas y matices.

El cuidado holistico abarca todas las etapas de la vida del individuo, desde su
nacimiento hasta su muerte. En los pacientes paliativos que estan al final de su vida, el
objetivo primordial serd alcanzar una muerte digna y en paz. Esto hace necesario
individualizar el proceso de morir, ya que la experiencia del sufrimiento es subjetiva; lo
que hace complejo su abordaje dada su dificultad para ser cuantificado (Maté et al.,
2009; Maté et al., 2008). Para alcanzar este objetivo serd necesario proporcionar unos
cuidados primorosos, que aporten calidad de vida y faciliten el camino de adaptacion y
aceptacion de la muerte como algo natural; en el marco de las circunstancias personales
del individuo. La labor de la enfermera sera reducir los factores estresores, tanto
fisiologicos como psicologicos, hasta un grado tolerable que permita la adaptacion a
esta situacion de estrés y la recuperacion del equilibrio biopsicosocial del organismo;
ademas de tener en cuenta la vertiente espiritual (Zabalegui, Vidal, Soler y Latre, 2002).
Los elementos estresores pueden proceder de areas muy diversas, entre las que pueden
encontrarse los conflictos con los familiares cuyo origen puede ser la alimentacion, en el
caso de los pacientes paliativos oncoldgicos. Estos conflictos pueden convertirse en una
fuente de insatisfaccion para todos los implicados, en el ultimo tramo de la vida del
paciente; repercutiendo tanto en su calidad de muerte, como en la adaptacion a la
pérdida de sus familiares.

En un estudio llevado a cabo por Maté, Bayés, Gonzalez-Barboteo, Mufioz,
Moreno y Gomez-Batiste (2008), se analizaron los factores que contribuyeron a morir

en paz a pacientes oncoldgicos, desde el punto de vista de sus cuidadores principales y
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de los profesionales que los atendieron. En este estudio los cuidadores principales
familiares atribuyeron a aspectos psicosociales el hecho de una muerte en paz, mientras
que los profesionales lo hicieron a aspectos somaticos tales como el control sintomatico
o la ausencia de conciencia. Los familiares destacaron la ausencia de conciencia por
parte del paciente, estar rodeado de su familia o poder despedirse. Morir sin tener
conciencia de ello parece destacar como elemento necesario para una muerte en paz,
evitando asi vivir el proceso de morir; posiblemente como forma de evitar un
sufrimiento inherente al proceso y que no es posible evitar (excepto por la ausencia de
conciencia del mismo), pero que siempre es posible acompanar (Barbero Gutiérrez,
Bayés Sopena, Gomez Sancho y Torrubia Atienza, 2007). Cabe destacar que los
participantes de este estudio, basaron su valoracion solo en los tltimos dias de vida del
paciente y no en el proceso de la enfermedad. En este estudio (Maté et al., 2008) se
ponen de manifiesto, la gran variabilidad de factores que considerarian de ayuda en
estas circunstancias. Con ello se enfatiza la necesidad de una atencidn individualizada,
en base a las prioridades que cada persona tiene, como principio para ayudar a las
personas a morir en paz. El cuidado holistico o multidimensional contemplara todas las
esferas del individuo, partiendo de la valoracion de sus necesidades especificas y
planificando los cuidados haciendo participe de las decisiones al sujeto subsidiario de
dichos cuidados.

Sanz Ortiz (2004) sefiala que para conseguir que la muerte sea confortable es
necesario asumir y dar sentido a un sufrimiento inevitable (inherente al proceso de
morir), ademds de no prolongar artificialmente la situacion de sufrimiento. Se debe
conseguir un buen control sintomadtico, pero también acompafiar a la persona en la
soledad que se siente en el final de la vida, respetar sus prioridades, sus creencias y sus
valores. Pero para ayudar a morir, antes es necesario haber ensefiado a vivir y
aprovechar cada momento, si se pretende alcanzar el cuidado holistico del individuo.

En esa concepcidn de cuidado holistico debe tenerse en cuenta que, la enfermera
no cuida de un paciente, sino que cuida de un miembro de una familia. En base a ello,
“La familia debe considerarse como un elemento terapéutico en si mismo y como tal
debe incorporarse en la planificacion del cuidado enfermero” (Bernat Bernat, 2008, p.
61). Ademas, tal como ya se indico al hablar de los cuidados paliativos; en este tipo de
cuidados, la familia forma junto con el paciente la unidad a tratar. Esto es debido al
apoyo que presta al paciente y su especial relevancia sobre todo en el caso de la

atencion domiciliaria (Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos).
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2.3.2. Caracteristicas del cuidado profesional

Las enfermeras proporcionan unos cuidados basados en un cuerpo de
conocimientos cientificos y en la formacion especifica de esta disciplina. Dicha
formacion, le capacita para proteger, mantener, restablecer y promover la salud (o la
adaptacion a la muerte) de las personas; asi como, la autonomia de sus funciones fisicas
y psiquicas. Todo ello, teniendo en cuenta la multidimensionalidad de la persona
(Codorniu, Guanter, Molins y Utor, 2013). Estos cuidados profesionales complementan
y en ocasiones deben suplir los cuidados familiares, aunque dificilmente puedan llegar a
sustituir lo que el cuidado familiar puede proporcionar al paciente. Sobre todo, en lo
referente al apoyo emocional que proporciona este tipo de cuidado.

El cuidado profesional estd basado en una sistematica de trabajo, en la que la
enfermeria se apoya para desempenar sus tareas y que la dota de caracter cientifico. Esta
metodologia es el Proceso de Enfermeria. Fue definido por Marriner en 1983 como “la
aplicacion de la resolucion cientifica de problemas, a los cuidados de enfermeria”
(citado en Ania Palacio et al., 2006, p 50) y es la herramienta de trabajo de las
enfermeras. Esta metodologia consta de cinco etapas: valoracion, diagnostico,
planificacion, ejecucion y evaluacion. En la valoracion, el objetivo es la recopilacion de
datos para identificar y tratar los problemas y las necesidades alteradas, mediante
diferentes instrumentos. En la fase de diagnostico, se tendran los datos necesarios para
identificar la situacion del individuo y ordenarlos segiin los patrones funcionales de
salud o las necesidades basicas. Tras la recopilacion de los datos se realizaré el analisis
y se pueden producir tres situaciones. Una en la que el diagnostico sea de bienestar,
donde no se detectan problemas de salud; pero en la que pueda ser necesaria la
promocion y la prevencion de la misma mediante educacion y cambio de habitos. Otra
en la que sea necesaria la actuacion interprofesional para la solucion de los problemas,
ya que pueden ser complejos y no puedan ser abordados inicamente desde la enfermeria
(como suele ser el caso de los pacientes paliativos oncologicos). Y la situacion en que
se produce un diagndstico de enfermeria para la solucion de los problemas que la
enfermera debe tratar y que son su contribucion a la mejora del estado de bienestar del
sujeto; sea en situacion de salud o de proximidad a la muerte.

Los diagnésticos enfermeros tienen su propio lenguaje en la Taxonomia
NANDA (North American Nursing Diagnosis Association). Estos diagndsticos

organizan, estructuran y sistematizan el trabajo y la investigacion enfermera. En la toma
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de decisiones, las enfermeras determinan un diagnostico enfermero, proyectan el
resultado deseado y escogen las intervenciones para conseguir ese resultado. Las
intervenciones de enfermeria se organizan de forma sistematica mediante la Taxonomia
NIC (Nursing Interventions Classification). En la intervencion enfermera se aplicaran
los tratamientos mediante las actividades especificas necesarias para la obtencion del
resultado esperado. Dichos resultados de enfermeria se clasifican mediante el lenguaje
NOC (Nursing Outcomes Classification) (Johnson, Bulechek, Butcher, Maas &
Moorhead, 2007).

El proceso enfermero proporciona al paciente unos cuidados desde la
objetividad, el conocimiento y la metodologia cientifica, necesarias para la resolucion
de los problemas, la satisfaccion de las necesidades y la adaptacion a la nueva situacion
(ya sea de salud, de enfermedad o de muerte).

Por otro lado, es necesario resefar, que al igual que en los cuidadores familiares,
el cuidado produce una serie de consecuencias en los cuidadores profesionales. La
enfermeria debido a su trabajo, al proporcionar cuidados a personas que sufren, es una
profesion que presenta un alto riesgo de padecer estrés laboral (Pla, Hernandez, Orquin
y Sanz de Galdeano, 1999). Las consecuencias de este estrés pueden originar, pérdida
de motivacion, descenso del rendimiento, deterioro de la calidad del trato ofrecido y una
serie de sintomas fisicos y psicoldgicos como el cansancio y la sensacion de fracaso

personal o profesional (Manzano Garcia y Ramos Campos, 1999).

2.3.3. Objetivos del cuidado enfermero

En 2001 se aprobaron los Estatutos Generales de la Organizacion Colegial de
Enfermeria de Espafia, del Consejo General y de Ordenacion de la actividad de
Enfermeria (Real Decreto 1231/2001 de 8 de noviembre), en los que se establecian que
los objetivos de la misma eran:

1.- Elaborar y aplicar medidas para la mejora y la prevencion de la salud en los
individuos, familias y comunidades.

2.- Detectar necesidades y evaluarlas.

3.- Adoptar y asumir responsabilidades en el ejercicio de su profesion.

4.- Participar y/o llevar a cabo exdmenes y tratamientos.

5.- Informar y educar a pacientes, comunidad, estudiantes y otros profesionales.

6.- Mantenerse al dia mediante la investigacion, participando y utilizando los

resultados de la misma para garantizar la calidad de los cuidados enfermeros.
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7.- Planificar el trabajo, trabajar y colaborar con otros profesionales, supervisar
equipos y adquirir un enfoque multidisciplinar e interprofesional de los problemas de
salud.

Todos estos objetivos recogidos a nivel colegial son los que pone en practica la
enfermera en su labor diaria. Cuidar de las personas en situacion de salud conlleva
adoptar el papel de educarlas para mantener y fomentar dicha salud. Cuidar de las
personas en situacion de enfermedad significa asumir la responsabilidad de atender su
vulnerabilidad y su dependencia; puesto que confian en nosotros como profesionales
para ayudarles a superarla o en caso de que eso no sea posible, a no abandonarlos al
llegar su final. En esa fase final de la vida desempefian su labor las enfermeras de

Cuidados Paliativos.

2.3.4. La enfermera y los cuidados paliativos

El cuidado de pacientes al final de la vida y de sus familias precisa de una
capacitacion especifica por parte de los profesionales que les atienden, dada la
implicacion profesional y personal que el proceso de morir requiere. El contacto con el
sufrimiento y con la muerte, supone un coste emocional para el profesional que convive
y acompaiia en el proceso de final de vida. Las numerosas necesidades cambiantes y
multifactoriales que se producen en los pacientes que estan al final de su vida, precisan
de una atencion multidisciplinar. Desde cada disciplina se aportara la vision especifica
en base a sus competencias, lo cual permitird atender las necesidades de los pacientes y
de sus familias; de manera que puedan cubrirse en toda su amplitud y con la mayor
garantia de calidad.

Las demandas que los pacientes y sus familias hacen de los profesionales de
enfermeria en la ultima fase de la enfermedad, supone para estos profesionales una
fuente importante de estrés. Sobre todo, si se tiene en cuenta, que son estos los
profesionales que mas tiempo comparten, con los pacientes y sus familias debido a sus
tareas especificas.

La principal aportacion de la enfermeria al cuidado del paciente paliativo y de su
familia parte del contacto que establece con ellos. Las funciones propias de la
enfermeria conllevan, pasar con el paciente y su familia mas tiempo que el resto de los
profesionales implicados. Ello da pie a la recoleccion de una gran cantidad de
informacion, al tiempo que le permite detectar problemas de una forma temprana. La

enfermera, serd en muchas ocasiones la que derivard estos problemas a otros
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profesionales, con capacitacion especifica para resolverlos. En otras ocasiones debera
ejercer como mediador en los conflictos que puedan surgir entre el paciente y su
cuidador, en el ambito de sus competencias; desempenando su funcién educadora y
poniendo en practica sus habilidades de comunicacion. En muchas ocasiones la ayuda al
paciente y su familia viene dada no tanto por el hecho de hacer, sino por el simple hecho
de estar y acompaiiar.

Otra de las aportaciones de la enfermeria es el apoyo emocional que puede
proporcionar tanto al paciente como a su familia. En el marco de sus tareas (aseo, curas
u otras técnicas) se produce un acercamiento y un clima de intimidad que favorece la
expresion de emociones, de miedos y de esperanzas. El que sufre elige a quien le hace
participe de su sufrimiento; simplemente hay que estar en el momento justo, en el lugar
adecuado.

Por otra parte, el contacto fisico sirve de vehiculo para transmitir al enfermo
calor, apoyo, solidaridad y aceptacion; siempre respetando las preferencias del paciente
(Astudillo y Mendinueta, 2003). Ese contacto puede hacer sentir al enfermo que
continlan viéndole como una persona y ayudarle a mantener su dignidad. Las
alteraciones que se producen tanto en el cuerpo real como en la imagen corporal del
enfermo, afectan a su concepto de identidad. El contacto fisico puede servir como
terapia, al ayudar a unificar y reestructurar la identidad del yo (Madioni, Morales &
Michel, 1997).

Para poder cumplir con los objetivos propuestos para la actividad enfermera, los
profesionales de la misma deberian poseer, potenciar o aprender una serie de valores
para poder ejercer su tarea en el ambito paliativo. Estos valores estan contenidos en la
Monografia de las Competencias enfermeras en cuidados paliativos (Codorniu, Guanter,
Molins y Utor, 2013). Estos valores son:

- Superacion, motivacion y capacidad de esfuerzo para alcanzar la excelencia.

- Autoconocimiento de los recursos y de las limitaciones, de las fortalezas y las
debilidades personales.

- Autorregulacion y autocontrol de los estados, impulsos y recursos.

- Madurez basada en la autoconfianza y que permita el crecimiento personal.

- Comprension hacia los sentimientos, intereses y opiniones de otras personas.

- Compasion hacia aquellos que sufren y que impulsara a aliviar su sufrimiento.

- Empatia para sentirse identificado emocional y mentalmente con otras personas.

- Asertividad, tolerancia y respeto; tanto hacia los demds como hacia uno mismo.
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Estos valores permitiran que el cuidado sustentado por el conocimiento
cientifico, proporcione al que lo recibe el soporte necesario para que sea un cuidado de
calidad. Y ademas, para que la ayuda aportada por el profesional de enfermeria esté
dotada del méximo respeto; para mantener la dignidad del individuo que se encuentra en
situacion de vulnerabilidad. El respeto debe extenderse incluso mas alld de su
fallecimiento.

Desde la enfermeria se pone de manifiesto la necesidad de la adquisicion de
competencias para comprender y hacer frente a los problemas y a las necesidades de las
personas cercanas a la muerte y de aquellas que les acompafian o cuidan; alejando la
ansiedad, incertidumbre y desproteccion que los profesionales sienten ante este hecho
(Codorniu, Guanter, Molins y Utor, 2013; Cruz, Garcia, Schmidt, Navarro y Prados,
2001). De hecho, los estudiantes de enfermeria se consideran poco preparados en este
tipo de cuidados (Kwekkeboom, Vahl & Eland, 2005; Mallory, 2003) y aquellos que
han tenido contacto con estos pacientes demandan una mayor capacitacion (Mutto,
Errazquin, Rabhasbani & Villar, 2010).

En un articulo reciente en nuestro pais, se pone de manifiesto las desigualdades
existentes en cuidados paliativos a nivel formativo, en las universidades espanolas
(Valles Martinez y Garcia Salvador, 2013). Desde organos especificos como la
Asociacion Espafiola de Enfermeria en Cuidados Paliativos (AECPAL), se incide en la
necesidad de una formacion académica especifica, para poder proporcionar unos
cuidados expertos de calidad. Esta formacion presentara tres niveles de capacitacion,
dependiendo de los niveles de complejidad a los que se enfrenten los profesionales,
permitiendo dar respuesta a las necesidades de los pacientes y sus familias. Los niveles
de capacitacion serd basico, intermedio y avanzado. En ellos se desarrollaran las
capacidades y habilidades necesarias para valorar, planificar y ejecutar los planes de
cuidados necesarios para atender las necesidades de los pacientes y de su familia, como
unidad a tratar, todo ello desde su perspectiva y escuchando sus demandas. La préctica
profesional de enfermeria estd relacionada con una mayor satisfacciébn y un mejor
afrontamiento, con intervenciones adecuadas basadas en una buena formacion (Felder,
2004; Nagel, 2004).

Por ello, para atender y cubrir las necesidades de los pacientes paliativos y de
sus familias, se hace necesario conocer sus valores y sus percepciones. Los pacientes al
final de su vida, valoran la competencia y la continuidad en el cuidado, la empatia y la

compasion; y que los profesionales les conozcan como personas (Janssen y Macleod,
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2010). Este conocimiento permitira valorar sus necesidades desde su perspectiva y
poder desarrollar un cuidado ajustado a ellas y basado en la evidencia. Un estudio
noruego ponia de manifiesto, que los pacientes hospitalizados con cancer demandaban
de las enfermeras ser tratados con respeto, ser escuchados, ser valorados y recibir
informacion de forma honesta (Kvile & Bondevik, 2008). Algunos de los pacientes
apuntan la frustracion que sentian al no tener toda la informacion sobre su enfermedad.
De ahi la importancia de evitar la aparicion de la conspiracion de silencio.

Los pacientes se sienten mas satisfechos cuando son escuchados, se encuentran
en un ambiente de confianza y sinceridad y tienen un adecuado conocimiento sobre su
enfermedad (Pefiacoba, Ferndndez, Morato, Gonzilez, Lépez y Moreno, 2004;
McLoughlin, 2002). Para los pacientes es importante poder tomar decisiones sobre su
vida diaria y sobre su cuidado (entre el que estaria incluido el cuidado sobre la
alimentacion) y que su opinidon cuente a la hora de compartir habitacion con otros
pacientes, los objetos personales que puedan tener en su habitacion, como se les cure o
cuando se les administre el tratamiento (todos ellos, aspectos con un importante grado
de implicacion de la enfermeria). Que se les conozca por su nombre y se tengan en
cuenta aspectos sobre su biografia y sobre sus relaciones familiares, les aporta
reconocimiento y valia como personas (manteniendo su dignidad). En el caso de la toma
de decisiones sobre los aspectos terapéuticos, existe variabilidad de opiniones. Algunos
pacientes (pacientes con enfermedad avanzada o ancianos) delegaban en los médicos o
en el equipo multidisciplinar dichas decisiones, mostrando confianza en sus
conocimientos y experiencia. Otra posible explicacion apuntaba a preferir desconocer
informacion negativa sobre su prondstico, asi como el desconocimiento de las
consecuencias de sus decisiones y no querer ser responsables de las mismas (Kvale &
Bondevik, 2008).

Es importante destacar ademas, que en el cuidado de estos pacientes es necesario
valorar el grado de alivio de un sintoma tras una actuacion; pero también conocer el
grado de alivio de la sensacion de amenaza que ese sintoma ha causado en el que lo
sufre (Maté et al., 2009). Para llevar a cabo este cuidado, no solo estdn implicados los
cuidadores profesionales (enfermeras), sino que estan implicados otros cuidadores y
multiples formas de cuidado. Dentro de ese cuidado, se encuentra la alimentacion; la
cual cubrira una necesidad basica del individuo fundamentada en su entidad biolédgica.

El siguiente capitulo se centra de manera especifica en la alimentacion desde esta
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perspectiva, con especial atenciéon a la alimentaciéon en los pacientes paliativos

oncolégicos.



91

SECCION SEGUNDA
LA ALIMENTACION EN LA ENFERMEDAD PALIATIVA ONCOLOGICA

CAPITULO TRES: Perspectiva biolégica de la
alimentacién y de la nutricibn en pacientes
paliativos oncoldgicos.

CAPITULO CUATRO: Aspectos psicosociales de la

alimentacion en pacientes paliativos oncoldgicos.
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3. CAPITULO TRES: Perspectiva biolégica de la alimentacién y de la
nutricién en pacientes paliativos oncoldgicos

3.1. La alimentacion desde la perspectiva bioldgica:
La ingesta.
3.1.1. Alimentacion, ingesta y nutricion.
3.1.2. Individualidad nutricional.
3.1.3. Factores biologicos reguladores de la
ingesta alimentaria.
3.2. Aspectos biologicos de la alimentacion del
paciente paliativo oncologico.
3.2.1. Alimentacion y cancer.
3.2.2. Desnutricion y cancer.
3.2.2.1. Epidemiologia.
3.2.2.2 Fisiopatologia de la
desnutricion asociada al cancer.
3.2.2.3. Consecuencias de la
desnutricion en el cancer.
3.2.3. Sindrome de Anorexia-Caquexia.
3.2.3.1. Epidemiologia.
3.2.3.2. Fisiopatologia.
3.3. Cuidados alimenticios del paciente paliativo
oncologico.
3.3.1. Valoracion nutricional.
3.3.2. Necesidades nutricionales de los pacientes
paliativos oncolégicos.
3.3.3. Importancia de la alimentacion dentro del
plan de cuidados enfermeros.
3.3.4. Cuidado nutricional y alimenticio.
3.3.4.1. Consejo nutricional.
3.3.4.2. Alimentacion basica adaptada.
3.3.4.3. Suplementos nutricionales.
3.3.4.4. Nutricion artificial.
3.3.4.5. Abordaje farmacolégico.
3.3.4.6. Programas de intervencion
multidisciplinar.
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A lo largo de la historia, la alimentacion y la nutricion han sido estudiadas por el
hombre desde diferentes perspectivas o disciplinas, ampliando los conocimientos sobre
un acto cotidiano que las personas realizan de forma frecuente y sobre el que giran gran
parte de las actividades del ser humano.

El interés por el tema de la alimentacion viene dado en primer lugar, por su
repercusion a nivel biologico, ligado a la supervivencia y a la perpetuacion de la especie
como entes biologicos que somos. Pero también, por su vertiente psicologica y social
que influye en nuestras percepciones, en nuestros sentimientos y en nuestras relaciones
con el entorno y con otras personas. La alimentacion y la nutricion del ser humano es
tanto un acto biolégico, como social y depende de ambos aspectos.

Diferentes disciplinas abordan el tema desde una perspectiva bioldgica como son
la Nutricion, la Dietética, la Bromatologia, la Toxicologia, la Microbiologia, la Quimica
y Bioquimica de los alimentos. Sin embargo, desde la perspectiva de la Enfermeria se
pretende tener un enfoque que integre tanto esta parte bioldgica como la psicologica y la
social; y que contemple el cuidado holistico del individuo.

En el presente capitulo se expone la alimentacion desde la perspectiva biologica,
centrando la atencidén en el ente bioldgico, fruto de la naturaleza y sometido a sus
exigencias y condicionamientos. Se presenta en primer lugar algunas de las teorias que
intentan explicar, desde la perspectiva biologica, la conducta de los sujetos con relacion
a la alimentacion. También se exponen algunos de los conceptos vinculados con la
alimentacion y que es necesario conocer para poder comprender la complejidad de la
conducta alimentaria del ser humano.

A continuacién se abordan algunos de los aspectos considerados como
relevantes en el cuidado alimenticio del paciente paliativo oncologico. Para ello se
tratan en primer lugar, los aspectos biologicos que inciden en la alimentacién con
relacion a la enfermedad de cancer; poniendo de relieve la compleja relacion que existe
entre ambas (alimentacion y céncer) y que es necesaria tener presente a la hora de
valorar las necesidades que puedan presentar los pacientes. Por otro lado, la
desnutriciéon es un elemento con especial importancia en la enfermedad, dada su
repercusion en la supervivencia y en la calidad de vida de los pacientes oncoldgicos en
general; mostrandose la trascendencia que puede tener en la fase paliativa de la
enfermedad. A continuacion se considera el cuidado nutricional y alimenticio del
paciente paliativo oncologico, exponiendo la importancia que dicho cuidado tiene

dentro del plan de cuidados enfermeros; asi como, las distintas modalidades de
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intervencion o tratamiento existentes. En estas intervenciones para el cuidado de estos
pacientes, se contemplan algunos aspectos psicologicos y sociales necesarios para llevar
a cabo el cuidado, ya que las necesidades fisicas y psicoldgicas relacionadas con la
alimentacion se entrelazan. Ademas, se ha de tener en cuenta que las intervenciones
pretender abarcar el cuidado integral u holistico. Todos estos tratamientos pueden ser
aplicados (en mayor o menor medida) en el caso de los pacientes paliativos oncologicos.
La valoracion de cada caso en particular determinara la mejor opcion terapéutica, dentro

del marco establecido por los deseos del paciente al respecto.
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3.1. La alimentacion desde la perspectiva bioldgica: La ingesta

Un organismo humano esta constituido por miles de proteinas, grasas e hidratos
de carbono diferentes, ademas de otras moléculas. Nuestro propio organismo es capaz
de sintetizar una gran parte de esas sustancias a partir de cantidades pequefias de
elementos y moléculas denominadas “nutrientes esenciales”.

El laboratorio humano necesita ingerir cuarenta y una sustancias para cubrir sus
necesidades nutricionales, ademas de aire y agua. Dichas sustancias son: un
carbohidrato que se convierta en glucosa; una grasa que contenga acido linoleico; diez
aminodcidos, que constituyen los componentes fundamentales de las proteinas; quince
minerales; treinta vitaminas y fibras no digeribles que ayuden a limpiar la ultima parte
de los intestinos (Harris, 1991). El sistema digestivo humano trata a todos los alimentos
de la misma forma, reduciéndolos a una serie de productos quimicos que es necesario
metabolizar, para que una vez combinados con el oxigeno puedan generar energia
(Fieldhouse, 1995; Farb & Armelagos, 1985; Fischler, 1979).

Mediante la alimentacion los individuos suministran al organismo los nutrientes
necesarios, que se encuentran en los alimentos y que es necesario ingerir.
Posteriormente, ese alimento constituido por carbohidratos, proteinas, grasas y
elementos suplementarios, como minerales o vitaminas, sufrirda una serie de
transformaciones dentro del organismo. Tras ese proceso interno, proporcionara energia,
promovera el crecimiento y los procesos de reparacion y mantenimiento; esenciales para
mantener la vida (Diccionario Mosby de medicina y ciencias de la salud, 1995).

Asi, la alimentacidén, la ingesta y la nutricion se encuentran intimamente
relacionados y conforman todos ellos el proceso necesario para el mantenimiento del

organismo y de la vida.

3.1.1. Alimentacidn, ingesta y nutricion

Frecuentemente los términos Nutricion y Alimentacion se utilizan como si
fueran sinonimos. Ello se debe a que se encuentran estrechamente relacionados y a la
dependencia entre uno y otro. Sin embargo, cada uno de ellos tiene un significado
propio bien definido (Pérez Lamas y Zamora Navarro, 2002).

La alimentacion es el conjunto de acciones mediante las cuales el individuo
suministra a su organismo los requerimientos nutricionales que le son necesarios. La

alimentacion comprende desde la bisqueda y seleccion de alimentos, hasta el cocinado
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y la posterior ingestion (Diccionario de la lengua espafola, 2014; Pérez Lamas y
Zamora Navarro, 2002).

La alimentaciéon va a depender de un gran niimero de factores, como son las
necesidades individuales, la disponibilidad de alimentos, la cultura, la religion, la
situaciéon geografica o socioecondmica, los aspectos psicoldgicos, la publicidad, la
moda, etc.

La alimentacion finaliza en el momento en que el alimento llega a la boca y se
trata de un proceso consciente y voluntario. La alimentacion es ademads, susceptible de
ser educada, puesto que el individuo aprende del grupo social al que pertenece, la
busqueda y seleccion de los alimentos que ingiere. La alimentacidon tiene pues, una
vertiente social importante que no posee la nutricion.

La ingesta alimentaria hace referencia al hecho de introducir alimentos, bebidas
u otras sustancias por la boca para digerirlos; asi como a la cantidad de los mismos
ingerida en un determinado periodo de tiempo (Diccionario de la lengua espaiiola, 2014;
Diccionario Mosby de medicina y ciencias de la salud, 1995). Constituye por tanto, una
parte de la alimentacion; la centrada en el aporte y la cantidad de alimentos al
organismo y en el acto de comer.

La nutricion como ciencia médica, se ocupa del estudio de los requerimientos y
de las recomendaciones para el ser humano en sus diferentes estados fisioldgicos, de
crecimiento y de desarrollo. Calcula la necesidad de nutrientes en las diferentes etapas
de la vida, como son las necesidades de los lactantes, de los infantes, adolescentes, en la
etapa adulta, en la senectud, asi como en el embarazo o en la lactancia.

Etimoldgicamente, el término nutricion, procede del latin “nutrire” y representa
la base en la que se asienta el conocimiento de los procesos mediante los cuales el
organismo humano digiere, absorbe, transporta y utiliza las sustancias quimicas o
nutrientes proporcionados por los alimentos ingeridos; necesarios para que dicho
organismo pueda realizar las funciones vitales y mantener el estado de salud. Hace
referencia a un fendmeno puramente bioldgico, lo cual implica que es un proceso de
caracter inconsciente e involuntario y por lo tanto no educable; siendo al mismo tiempo

dependiente de la alimentacion (Pérez Lamas y Zamora Navarro, 2002).

3.1.2. Individualidad nutricional

Los alimentos nos aportan los nutrientes que nuestro cuerpo necesita. Una dieta

equilibrada y en la cantidad adecuada a cada etapa de la vida, permitira un buen estado
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nutricional y esto repercutira en una mejor calidad de vida. Una dieta equilibrada y
adecuada, supone la ingestion de una variedad de alimentos, que incluya el numero
aconsejado de raciones de verdura, frutas, cereales, productos lacteos, carne y pescado.
Las necesidades para la mayoria de la poblacion se basan en el estudio de la ingesta
caldrica de la poblacion sana, estimandose entre 30 y 35 kcal/kg/dia, con variacion
segun las caracteristicas fisiologicas (edad, sexo, composicion corporal y actividad
fisica) de los individuos (Mijan de la Torre y Perez Garcia, 2006).

A pesar de que la fisiologia sea comun a todos los seres humanos, cada
organismo tiene una combinacion unica de atributos bioquimicos (actividad enzimatica,
niveles hormonales, almacenamiento de reservas y capacidades de las membranas), que
determinan las respuestas de los individuos a determinados nutrientes asi como, los
requerimientos de los mismos. Esta individualidad nutricional hace que no existan dos
organismos humanos que tengan las mismas necesidades nutricionales y que dos
individuos (aun con idéntica actividad fisica) de la misma edad, sexo y composicion
corporal no tienen exactamente el mismo metabolismo (Kretchmer, 2005). Por otra
parte, solo el sexo ya marca diferencias entre las necesidades energéticas de los hombres
y de las mujeres, siendo mayores en los primeros que en las segundas (Martin, 2001) .

La nutrigendmica estudia el modo en que la dieta en general y algunos nutrientes
en particular pueden afectar al funcionamiento de nuestros genes. El estudio de los
requerimientos nutricionales, el estado nutritivo y el genotipo podrian llevar al disefio
de una nutricion individualizada y conducirnos en el futuro a ingerir alimentos de
acuerdo con nuestras particularidades genéticas. La elaboracion de dietas personalizadas
permitiria una alimentacion ya no simplemente adecuada sino 6ptima, desde el punto de
vista nutricional, que podria revertir en cambios fenotipicos favorables y reducir la
incidencia de determinadas enfermedades. Esta nueva perspectiva entra en
contradiccion con las actuales politicas de salud publica, en las que se establecen pautas
dietéticas generales para la poblacién y que se basan en estudios que no reflejan la
individualidad de los sujetos que forman dicha poblacion. En el futuro podria primar la

individualidad frente a la generalidad (Marti, Moreno-Aliaga, Zulet y Martinez, 2005).

3.1.3. Factores bioldgicos reguladores de la ingesta alimentaria

El ser humano esta fisiologicamente preparado para comer y para consumir la
energia generada por los alimentos ingeridos, segin sus necesidades internas y el

ejercicio fisico que realice. La alimentacion es una de las necesidades bésicas o
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fundamentales del hombre y est4 ligada intrinsecamente a su supervivencia. La ingesta
de alimentos cumple la funcion de aportar al organismo los nutrientes necesarios para
preservar la vida y la especie. Por ello el organismo ha desarrollado un mecanismo
fisiologico que regula la parte bioldgica de la alimentacion, controlando la ingesta y que
constituye uno de los determinantes de las conductas de los individuos. De esta forma,
se asegura que la ingesta de alimentos sea suficiente para la supervivencia, incluso en
las ocasiones en que los requerimientos de nutrientes y energia estan aumentados. Este
aumento de los requerimientos se produce en algunas ocasiones, como en el embarazo,
en el que debe desarrollarse un nuevo ser; en el caso de enfermedad, en el que hay que
luchar contra agentes externos; o cuando es necesario reparar tejidos dafiados tras una
lesion.

El control de la ingesta es uno de los procesos mas complejos que acontece en el
organismo y estd modulado por una serie de mecanismos reguladores que interaccionan
para conseguir un balance energético adecuado. El mantenimiento del peso corporal se
debe a un equilibrio entre el aporte de calorias procedentes de la ingesta de alimentos y
el gasto energético. El peso se mantiene estable, siempre y cuando, la ecuacion entre la
ingesta energética y el gasto energético sea exacta.

El proceso de ingestion de alimento puede dividirse en las siguientes fases
(Woods, Schwartz, Baskin & Seeley, 2000):

1.- Fase de inicio: Se basa en el estado interno del organismo y en el valor
incentivo de alcanzar la meta alimentaria, originando cambios en la corteza cerebral que
permiten la seleccion de un programa motor dptimo para la procuracion de nutrientes.

2.- Fase de consumo: Se caracteriza por una accion estereotipada con
movimientos ritmicos y ajustes autonémicos que incluyen la secrecion de saliva, acido
clorhidrico, insulina y otras respuestas reguladoras.

3.- Fase de término: Se define por la accion de las diversas sefiales de llenado
gastrico y de saciedad.

Para comprender la fisiologia de la ingesta de alimentos, es necesario definir tres
conceptos: hambre, apetito y saciedad.

El hambre: Deseo y necesidad acuciante de ingerir alimento, esencialmente
energético (pero no discriminatorio), que aportard los nutrientes que el organismo
necesita. Es una sensacion fisiologica que se presenta cuando han transcurrido varias

horas desde la ultima ingesta de alimento (Blundell & Rogers, 1991).
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La saciedad es el estado de inhibicion de la sensacion de hambre y del deseo de
seguir comiendo, en el transcurso del tiempo que va de una comida a otra (Blundell y
Rogers, 1991). La saciedad vendria dada por una sensacion de plenitud y de satisfaccion
tanto fisica como psiquica, por sentirse llenos tras la ingesta de alimentos (Williams,
1993). La duracion de la sensacion de saciedad depende de la cantidad y tipo de
alimento consumido en la comida previa (Rolls, 2000). Por otro lado, las personas
tienden a consumir un peso constante de alimento, con independencia de la densidad
energética o nutrientes que posea (Miller, Castellanos, Shide, Reters & Rolls, 1998; De
Graaf & Hulshof, 1996; Stubbs, Harbron & Pretice, 1996).

El apetito es el deseo y eleccion para tomar un determinado alimento (Blundell,
1991). Un individuo puede estar saciado para un determinado tipo de alimento, pero si
le presentan seguidamente otro alimento que le resulte apetecible a sus sentidos, se
reactiva su deseo de comer y sera capaz de seguir consumiendo alimentos a pesar de no
tener sensacion de hambre. El apetito hace referencia a aspectos psicologicos, como la
percepcion del hambre, las experiencias previas, el pensamiento y otros factores
hedonistas relacionados con la vista u olor de los alimentos; derivados del placer que
estos nos brindan.

La explicacion sobre el origen de la sensacion de hambre y saciedad y los
mecanismos reguladores de la ingesta, ha sido objeto de numerosos estudios desde
diferentes aproximaciones y mediante distintas teorias. La exposicion de algunas de
estas teorias permitird comprender la complejidad de dicho fendmeno y la multitud de
factores que lo influencian y lo modulan. Todas estas teorias tienen como origen y
sustento la homeostasis.

El concepto de homeostasis fue introducido por Cannon (1932) para describir las
condiciones fisicas y quimicas constantes que conserva un organismo para mantenerse
con vida. Este concepto se basé en los trabajos anteriormente realizados por el cientifico
francés Claude Bernard (1859) sobre los fluidos internos y su relacion con el estado de
equilibrio que debe guardar el ambiente celular sometido a las variaciones a las que se
expone.

Las teorias de la ingesta alimentaria, basadas en un enfoque bioldgico son:

a) La teoria central mecanica o la teoria de la contraccion del
estomago.

Cannon y Washburn (1912) estudiaron las contracciones estomacales en

periodos de privacion de alimento y en periodos de saciedad, estableciendo una relacion
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de interdependencia entre las contracciones y los periodos de privacion. Ello les
permitié constatar que las contracciones estomacales eran un parametro para el registro
de la sensacion de hambre, definiendo el término como una necesidad caracterizada por
un vacio intestinal relacionado con los movimientos del estomago. La teoria se desechd
debido a que personas que no tenian estdmago también manifestaban la sensacion de
hambre.

b) El reflejo trofico.

Turrd (1912) propuso al reflejo trofico como posible mecanismo por el cual el
organismo detecta la condicion de necesidad de elementos alimenticios. Definié al
reflejo trofico, como un mecanismo neuroldgico capaz de percibir la necesidad de
nutrientes en el ambito celular. El afirmé que el hambre respondia a la necesidad de
reparar pérdidas energéticas del organismo y que era un acto consciente. Siendo
ademas, un elemento psicologico de la necesidad de restablecer los elementos perdidos
en el medio interno; evidenciado por la presencia de sensacion de hambre en individuos
a los que se les habia extirpado el estdbmago o seccionado los nervios neumogastricos.
Turrd resaltd la relacion directa entre el reflejo trofico y el hambre, con una
codependencia entre ellos que explica su funcionamiento.

C) La teoria lipostatica de Kennedy.

Esta teoria parte del concepto de equilibrio, sugiriendo que uno de los
mecanismos de regulacion energética se basa en la deteccion de los niveles de lipidos
plasmaticos por parte de unos receptores situados en el nicleo ventro-medial del
hipotdlamo. La deteccion de dichos niveles plasmaticos de acidos grasos, desencadenan
sefiales de hambre. Kennedy (1950) baso su estudio en la comparacion de la ingesta de
alimento en dos grupos de ratas, unas con lesion en el nucleo ventro-medial y otras de
grupo control. Ello le permitié sugerir la existencia de un mecanismo que regula el
consumo de alimento a partir de la concentracion de grasas. Ademas, Kennedy (1969)
apunt6 la relacién anatomica del ntcleo ventro-medial hipotaldmico con el nucleo
anterior hipotalamico, que permite la influencia del mecanismo regulatorio lipostatico
sobre el mecanismo termostatico; afectando al balance de energia, al crecimiento y a los
niveles de insulina y glucosa. Ello le permiti6 afirmar que las alteraciones en este
mecanismo, podrian explicar el desarrollo de la obesidad y la hiperfagia, en el caso de
lesiones en los nucleos ventro-medial y para-ventricular; y el desarrollo de anorexia
severa y pérdida de peso, en el caso de dafio del hipotdlamo lateral. Estas afirmaciones

sirvieron de antecedente para el desarrollo, de otras teorias sobre el fendmeno
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alimentario; que se fundamentan en los factores reguladores a nivel hipotaldmico y que
consideran el ntcleo hipotalamico ventro-medial como centro de la saciedad y el
hipotdlamo lateral como centro del hambre (Schwartz, Woods, Porte, Seeley & Baskin,
2000).

d) La teoria glucostatica de Mayer.

Mayer (1955) postuld que la sensacion del hambre se iniciaba cuando el nivel
sanguineo de glucosa descendia ligeramente, ya que proponia la existencia de receptores
cerebrales que registraban los niveles de glucosa en sangre; cuestionando con ello la
teoria lipostatica. La disminucion de dichos niveles de glucosa, afectaban directamente
a la zona hipotaldmica reguladora del hambre, induciendo al organismo a comer. Por el
contrario, cuando los niveles de glucosa se encuentran elevados, se inhibe la conducta
de comer al ser estimulado el centro de la saciedad. La experimentacién con conejos,
permitié determinar que el proceso regulatorio estd basado en un equilibrio constante
entre la pérdida y la ganancia de energia; aunque también se asumio la coexistencia de
dicho mecanismo con otros factores particulares de cada organismo como la edad, la
talla o la enfermedad y con factores ambientales como la temperatura.

e) La teoria termostatica.

Esta teoria apunta la relacion entre la temperatura y la alimentacion, basada en
los estudios realizados por Brobeck (1945). En ellos, las modificaciones de la
temperatura ambiental en un grupo de ratas afectaban tanto a su temperatura y peso
corporal como a su ingesta de alimento y agua. Estas observaciones le permitieron
relacionar un ambiente de temperatura alta, con una disminuciéon en la ingesta de
alimento y por tanto con pérdida de peso; a la vez que se producia un aumento de la
temperatura corporal y del consumo de agua. Por el contrario, un ambiente con bajas
temperaturas desencadenaba un aumento en el consumo de alimento, un aumento en el
peso y una disminucion en la temperatura corporal y el consumo de agua. Por todo ello,
el investigador sugiri6 la existencia de un mecanismo regulador que modifica el
consumo de agua y alimento para mantener la estabilidad del peso y de la temperatura
corporal. Este mecanismo regulador identifica la disminucion de la temperatura corporal
como estimulo para que el hipotdlamo inicie la sensaciéon de hambre y con ello se
comience la alimentacidon; mientras que un aumento de la temperatura corporal, se
registraria como signo de saciedad y finalizaria el periodo de alimentacion. Ello estaria
justificado por el hallazgo de variaciones en la temperatura corporal en los periodos de

alimentacion y de saciedad, ya que la temperatura disminuia en los periodos previos a la
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ingesta y aumentaba una vez se iniciaba la ingestion de alimentos; siendo mayor el
grado de temperatura cuanto mayor era la cantidad de alimento consumido. Se debe
subrayar que en esta teoria el factor ambiental demostré ser un determinante en el
patron alimentario.

f) La teoria neurobiologica.

Esta teoria estd basada en el hecho del uso de drogas que disminuyen o
aumentan la produccion de determinados neurotransmisores, modificando con ello la
conducta alimentaria de los sujetos. Los neurotransmisores son elementos basicos en el
transporte de informacion al permitir la conexién humoral entre las estructuras
cerebrales superiores y el hipotdlamo. De entre ellos, la noradrenalina estimula la
ingestion alimentaria en un animal ya harto; mientras que la serotonina la inhibe, al
reducir el tamafio y la duracion de la comida favoreciendo la saciedad. En el caso de la
dopamina sus efectos dependen de las dosis utilizadas y de la situacioén del animal.

En las ultimas décadas el estudio sobre los mecanismos involucrados en la
regulacion de la ingestion de los alimentos ha generado gran interés, fundamentalmente
por su vinculaciéon con un problema de salud ampliamente extendido en el mundo
occidental como es la obesidad. La atenciéon se ha centrado en este campo, por la
posible utilizacion de sustancias quimicas que puedan modular el hambre y la saciedad,
utilizando los mediadores fisiologicos (tal como se apuntaba en la teoria neurobiologica
o en el reflejo trofico) implicados en el mecanismo regulador de la ingesta. Los estudios
en modelos animales, no siempre extrapolables a los humanos, evidencian que la
ingesta de alimentos estd modulada por diferentes mecanismos neurohormonales y
bioquimicos que conducen a la sensacion de hambre o de saciedad. En estos
mecanismos fisiologicos intervienen diferentes moléculas como péptidos u hormonas.
Estas moléculas actiian como sefiales a nivel central o periférico y pueden tener efectos
orexigenos (hambre), al activar el sistema anabolico; o bien, efectos anorexigenos
(saciedad) al activar el sistema catabdlico. El sistema anabodlico es el encargado de
mantener o ganar peso corporal, estimulando la ingesta de alimentos, mediante la puesta
en marcha de los mecanismos que inducen a la sensacion de hambre y de apetito.
Ademas, activa los mecanismos que inhiben el gasto energético. El sistema catabdlico
se encarga de mantener o perder peso corporal, mediante la activaciéon de los
mecanismos que aumentan el gasto energético y disminuyen la ingesta alimenticia al

activar las sefiales de llenado gastrointestinal y de saciedad. El sistema anabodlico y
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catabdlico estan conectados, para su correcto funcionamiento, mediante una compleja
red nerviosa y quimica (Woods, Schwartz, Baskin & Seeley, 2000).

Como hemos visto, la cascada fisiologica presenta conexiones importantes entre
diferentes sistemas; conformando una compleja red encargada de regular la ingesta
alimentaria y mantener la homeostasis energética del organismo, siendo influenciada
tanto por factores internos como por factores externos. Diferentes estimulos llegan al
cerebro desde el sistema nervioso auténomo, los 6rganos de los sentidos o por medio de
los niveles hormonales, de los neurotransmisores o de las citoquinas inflamatorias
(importantes mediadores en la patogénesis de la anorexia y la caquexia en el cancer).
Asi, se controlan el consumo y el gasto energético, manteniéndose el peso corporal
durante periodos largos de meses o afios, a pesar de situaciones fisiologicas o

patologicas que puedan provocar la ganancia o pérdida de peso durante periodos cortos.

3.2. Aspectos bioldgicos de la alimentacidn del paciente
paliativo oncolégico

Existen multitud de estudios sobre la alimentacion y la enfermedad, siendo la
enfermedad de céncer una de las que ha centrado la atencion de los investigadores
(Vano, Rodriques & Schneider, 2009; Lima, Latorre, Costa y Fisberg, 2008; Key et al.,
2004; World Health Organization [WHO], 2003; Key, Allen, Spencer & Travis, 2002;
Kesse, Clavel-Chapelon, Slimani, Van Liere & Group, 2001; Nishi, Yoshida, Hirata &
Miyake, 1997; World Cancer Research Fund/ American Institute for Cancer Research
Expert Panel, 1997; Ohba, Nishi & Miyake, 1996). Las perspectivas desde las que se ha
abordado la relacion entre la alimentacion y la enfermedad de cancer han sido diversas,
contemplandose en este apartado solo aquellas que se han considerado relevantes para la

fase paliativa de la enfermedad.

3.2.1. Alimentacién y cancer

La relacion entre la alimentacion y el cancer es compleja, siendo varias las
tematicas que tratan los trabajos sobre este tema. Determinar la accién cancerigena de
algunos alimentos o habitos alimenticios al actuar como agentes potenciales de
carcinogénesis o por el contrario, determinar el caracter protector de algunos de ellos,
sigue siendo motivo de estudio (Vano, Rodriques & Schneider, 2009; Lima, Latorre,

Costa y Fisberg, 2008; Key et al., 2004; World Health Organization [WHO], 2003; Key,
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Allen, Spencer & Travis, 2002; Kesse, Clavel-Chapelon, Slimani, Van Liere & Group,
2001; Nishi, Yoshida, Hirata & Miyake, 1997; World Cancer Research Fund/ American
Institute for Cancer Research Expert Panel, 1997; Ohba, Nishi & Miyake, 1996). Sin
embargo, a pesar de las investigaciones, no se consigue alcanzar un consenso cientifico.

Tan solo destacar que, Doll y Peto (1981) atribuyen el 35% de las muertes por
cancer a la dieta. Dentro de este porcentaje se incluirian tanto los alimentos como los
procesos industriales o de conservacion a que son sometidos los mismos y que han
demostrado o pueden tener capacidad, para estimular la formacion y el crecimiento de
células neoplésicas. Aunque los mecanismos implicados en el proceso de carcinogénesis
no han sido confirmados definitivamente (COMA. Working group on diet and cancer,
1998; World Cancer Research Fund/ American Institute for Cancer Research Expert
Panel, 1997).

Son muchos los trabajos que estudian la relacion entre la alimentacion y el
cancer en fases distintas a la paliativa, pero algunos de sus resultados pueden
extrapolarse al contexto de esta ultima fase de la enfermedad. Un adecuado nivel de
nutrientes, junto con la buena disponibilidad de los mismos incidirdn en una adecuada
sintesis de las moléculas, necesarias para el desarrollo de la respuesta inmune, asi como
una correcta division y diferenciacion celular (De la Fuente, 2002). De esta forma, la
alimentacion estd vinculada a la inmunidad y repercute por lo tanto en la defensa del
organismo frente a agentes patdgenos. Esta relacion puede cobrar especial relevancia en
el caso de pacientes en los que la inmunidad esté comprometida (como en algunos casos
de pacientes oncologicos con alteraciones hematoldgicas o sometidos a tratamientos que
alteren la funcion inmunitaria), ya que cualquier factor afiadido que pueda deteriorarla
todavia mas, puede tener consecuencias graves. También en los pacientes paliativos
oncologicos, un nivel adecuado de nutrientes puede repercutir de forma positiva en su
estado fisico; pero alcanzar ese nivel puede resultar dificil o incluso imposible.

Otros de los trabajos, estudian la interaccion entre algunos alimentos y
determinados medicamentos. Los nutrientes de los alimentos y los medicamentos son
para el organismo productos similares a la hora de absorberse en el intestino, por lo que
pueden interferir entre ellos dando lugar a la alteracion en la biodisponibilidad de uno u
otro. En el caso de los nutrientes puede producirse el déficit del mismo, pero en el caso
de los medicamentos; la interaccion puede provocar una reduccion de su beneficio o
bien un aumento de los efectos secundarios (Calvo Hernandez, 2012). Esto cobra

especial relevancia en aquellos medicamentos con un estrecho margen terapéutico
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(Dalmau, 2001; Schwatz, 2000). Los productos lacteos, la fibra, las dietas
hiperproteicas, el hierro o el zinc, son algunos de los alimentos o nutrientes que pueden
afectar a la disponibilidad de determinados medicamentos (Boutalla, 2010; Dominguez,
Medina y Cabrera Garcia-Armenter, 2006). Esta relacion, es necesaria tenerla presente
en aquellos pacientes que debido a su enfermedad, deben tomar un importante numero
de medicamentos. Tal es el caso de los enfermos paliativos, cuyo promedio en el
consumo de farmacos es superior a 10 (Diaz Madero et al., 2012).

Por otro lado, como resultado de algunos de estos trabajos, surgen un gran
numero de recomendaciones dietéticas por parte de los organismos encargados de la
promocion de la salud, conduciendo a cambios continuos en dichas recomendaciones.
Con ellas, se pretende fomentar la adquisicion de habitos saludables y con ello, prevenir
la enfermedad. Sin embargo, cuando la enfermedad ya esta instaurada, el estado
nutricional del paciente influird tanto en la evolucion de la misma como en otros
aspectos como el cumplimiento del régimen terapéutico o la calidad de vida (Belda-
Iniesta, De Castro Carpefio, Casado Saenz y Gonzalez Baron, 2006).

En 1980 se crea el Programa Europeo contra el Cancer en el que se incluyen
consejos nutricionales o recomendaciones para la prevencion del cancer, asi como la
promocion de estudios epidemiologicos sobre la relacion entre la nutricion y el cancer.

Por lo tanto, la relacion entre alimentacion y cancer es una relacion complicada e
incluso en ocasiones conflictiva. Esa doble relacion como fomentadora o como
preventiva de la enfermedad puede convertirse en una fuente de preocupacién, de
sufrimiento o de culpa; tanto para el paciente como para las personas de su entorno
inmediato. Estos sentimientos estaran mediatizados por el significado que se le pueda
otorgar a la alimentacion, acentudndose dichos sentimientos en las tltimas fases de la
enfermedad. De hecho, tras el diagnostico de cancer, algunos familiares de pacientes
manifiestan haber efectuado cambios en sus habitos de salud, orientandolos hacia una
alimentacion mas sana o eliminando ciertos habitos toxicos (Soto y Gras, 2003). Por
otra parte, las recomendaciones provenientes de los organismos publicos pueden influir
en la conducta de los cuidadores de los pacientes paliativos oncologicos; pudiendo
estos insistir en que sigan unas recomendaciones nutricionales que suelen dirigirse a la
poblacion normal (sin enfermedad). Ademads, estas recomendaciones no se ajustan a las
necesidades de este tipo de pacientes. Esta tendencia de los cuidadores a influir con su
conducta en la ingesta del paciente, viene reforzada por la informacion de los estudios

que muestran algin grado de evidencia entre determinados alimentos y un efecto
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protector frente al cancer (Joffe & Robertson, 2004; Key et al., 2004; Key, Allen,
Spencer & Travis, 2002). Asi, los cuidadores pueden insistir para que el paciente ingiera
determinados alimentos en un intento de combatir o frenar la enfermedad, con la
intencion de mejorar la inmunidad o con el proposito de mejorar el efecto de algin
medicamento. Todo ello en una fase de la enfermedad, en la que su naturaleza conduce

a la muerte.

3.2.2. Desnutricién y cancer

La desnutriciéon es uno de los efectos que se producen a lo largo de todo el
proceso de la enfermedad de cancer, acentudndose en la fase mas avanzada de la
enfermedad. En el caso de los pacientes oncoldgicos, la desnutricion mayoritariamente
se produce por un déficit del aporte o aprovechamiento de los nutrientes. Una mala
nutricion o desnutricion condiciona la enfermedad y la enfermedad empeora la
desnutricion (Alvarez Hernandez, 2012). Asi un déficit en la nutricion parece tener una
clara asociacion con un mal pronodstico de la enfermedad. Debemos tener en cuenta
ademas, que la desnutricion tiene una alta incidencia en los enfermos con céncer y
disminuye tanto la supervivencia como la respuesta al tratamiento; ademas de repercutir
negativamente en la calidad de vida (Belda-Iniesta, De Castro Carpefio, Casado Saenz y
Gonzélez Baron, 2006). Sin embargo, los pacientes en fase paliativa pueden ignorar las
recomendaciones dietéticas, considerando que con ello mejoran su calidad de vida a

pesar de que puedan empeorar sus sintomas (Vig & Pearlman, 2003).

3.2.2.1. Epidemiologia

Las tasas de prevalencia de la desnutricion van a depender de la localizacion del
tumor, del estadio de la enfermedad, del tipo de tratamiento y de la metodologia
utilizada en el estudio. En general, la incidencia de la desnutricion al diagndstico de la
enfermedad oscila entre el 15 y el 40%; alcanzando el 80-90% en las fases mads
avanzadas de la enfermedad (Nelson, Walsh & Sheehan, 1994). Estas cifras varian
dependiendo del tipo de tumor, oscilando entre el 9% en los tumores uroldgicos, el 46%
en los pulmonares y el 86% en los pancreaticos (Stratton, Green y Elia, 2003).

En un estudio australiano, el 75 % de los pacientes presentaban desnutricion

(Bauer, Capra & Ferguson, 2002). En nuestro pais, el estudio NUPAC (Segura, Pardo,
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Jara, Zugazabeitia, Carulla y De las Pefias, 2005), llevado a cabo en pacientes con
cancer localmente avanzado o metastasico, la desnutricion severa podia alcanzar el
52%.

Otros estudios ya clasicos, como los del grupo ECOG (Easten Cooperative
Oncology Group) de 1980 (Dewy et al., 1980) y el de Tchekmedyan de 1995,
estudiaron la pérdida de peso como indicativo indirecto de desnutricion. En ellos

alrededor del 75 % de los pacientes presentaban pérdida de peso.

3.2.2.2. Fisiopatologia de la desnutricién asociada al cancer

Para el paciente con cancer resulta dificil seguir una dieta correcta y los
problemas nutricionales suelen ser habituales. Las dificultades para alimentarse son
diversas y las causas que conducen a una inadecuada nutricién son multiples. Las causas
que conducen a la desnutricion pueden agruparse en:

1.- Causas relacionadas con el tumor (Garcia Luna et al., 2012; Martin Pena,
2006):

* Alteraciones mecanicas o funcionales del aparato digestivo.

Los canceres del aparato digestivo o pulmonares que invaden el mediastino son
los que mayoritariamente, pueden provocar alteraciones mecanicas y funcionales, por
obstruccion en algin punto del tracto digestivo. Los tumores de cabeza y cuello
provocaran trastornos en la masticacion, en la salivacion (xerostomia) y en la deglucion
(disfagia o dolor). En los tumores esofagicos suele producirse una disfagia progresiva
acompafiada por dolor, astenia y anorexia, con pérdidas de peso superiores al 10%. Los
tumores gastricos presentan anorexia, saciedad precoz, vomitos, hemorragias digestivas
u obstruccion. El cancer de pancreas suele producir anorexia, dolor abdominal, nduseas,
vomitos y déficit de enzimas pancreaticas o de secreciones biliares. Los tumores
digestivos distales pueden presentar cuadros oclusivos o suboclusivos, diarrea,
malabsorcion, fistulas o hemorragia.

* Alteraciones del metabolismo provocadas por el propio tumor.

En los pacientes cancerosos el gasto energético diario y el gasto energético basal
son mayores que en los individuos sanos (Young, 1997). Ademads, se evidencia que el
organismo del paciente oncoldgico, no pone en marcha los mecanismos ahorradores del
ayuno en caso de restriccion en la ingesta. En estos pacientes se producen alteraciones

en el metabolismo de los tres principios inmediatos.
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El tumor tiene unos altos requerimientos energéticos, precisando un gran aporte
de glucosa. Este aporte lo consigue aumentando la actividad de ciertas enzimas, para
aumentar el recambio de glucosa y la resistencia insulinica, conduciendo a un aumento
de la gluconeogénesis a expensas del lactato y de los aminoacidos gluconeogénicos. A
su vez, este proceso hipermetabolico precisa un gran gasto energético (Rossi-Fanelli,
Cascino & Muscaritol, 1991). En la actualidad se ha observado que ciertas estirpes
neoplédsicas precisan para su crecimiento de ciertos nutrientes especificos. Las
investigaciones se dirigen hacia la posibilidad de sensibilizar dichas células a la accion
de los citostaticos mediante el aporte de dichos nutrientes, lo cual provocaria una mayor
division celular y por consiguiente una mayor sensibilidad al tratamiento (Murry, Riva
& Poplack, 1998; Heys, Park, Garlik & Eremin, 1992).

En el paciente con cancer, se produce un incremento de la lipolisis sobre la
liponeogénesis, de forma que las grasas son el recurso energético de las células sanas.
Esto se debe a que las células tumorales utilizan la glucosa como sustrato energético y
hacen una pobre utilizacion de los lipidos, debido a su escasa capacidad para oxidar los
acidos grasos (Sastre Gallego y Madero Lopez, 1993; Planas, Porta y Padrd, 1986).

A lo largo de la enfermedad el metabolismo de las proteinas se acelera. La
sintesis de las proteinas hepaticas aumenta, mientras que la de las proteinas funcionales
(albumina y transferrina) disminuye. Las células cancerosas seleccionan la captacion de
aminodcidos de forma, que se produce una aceleracion de la sintesis proteica tumoral
frente a la de los tejidos sanos. Ello conduce a una pérdida de masa muscular en el
paciente (Garcia Luna, Parejo Campos y Pereira Cunill, 2004; Falconer, Fearon & Ross,
1995).

*Secrecion de sustancias caquectizantes.

La interaccion entre las células neoplésicas y el huésped provoca la elevada
secrecion que citoquinas proinflamatorias (factor necrético tumoral, interleucina 1,
interleucina 6, interferén) producidas por el sistema inmune, como respuesta protectora
frente a la agresion tumoral, aunque sus efectos conducen a una pérdida de masa
muscular o magra (Sanz et al., 2004). Estas citoquinas parecen interferir en las sefales
humorales y neuronales que actian sobre el hipotdlamo, afectando a la regulacion del
apetito y provocando anorexia y saciedad temprana (Gutierrez Diaz y Rayo Toro, 2008;
Argilés Huguet, Busquets Rius y Lopez-Soriano, 2006; Centeno Cortés y Bruera, 2003).
Estas citoquinas junto con otros productos que intervienen en la inflamaciéon producen

también alteraciones inmunolodgicas y modificaciones de los circuitos anabodlicos, que
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conduciran a una disminuciéon de la masa muscular y a la astenia (Centeno Cortés y
Bruera, 2003).

Otros factores segregados por el propio tumor, como el factor movilizador de
lipidos, el factor inductor de anemia o el factor inductor de proteoélisis, influyen en el
metabolismo afectando a la inmunidad, reduciendo la ingesta de alimentos; asi como el
peso y la grasa corporal (Argilés Huguet, Busquets Rius y Lopez-Soriano, 2006).

2.- Causas relacionadas con el paciente (Martin Pefia, 2006; Garcia Luna, Parejo
Campos y Pereira Cunill, 2004):

Los habitos previos del paciente pueden haber provocado una desnutricion
previa al diagnéstico de la enfermedad y persistir después en el transcurso de la misma.
Los individuos con un consumo de alcohol elevado (asociado a determinados tipos de
cancer), suelen consumir una mayor proporcion de hidratos de carbono en la dieta junto
con grasas, en detrimento de las proteinas y las vitaminas o minerales. Por otra parte, se
produce una alteracion en el gusto y una falta de apetito, reemplazando el consumo de
alimentos por bebidas alcoholicas, repercutiendo todo ello negativamente en su estado
nutricional (Landa-Galvan et al., 2012).

Los requerimientos energéticos de las personas mayores, son menores que la de
los adultos. Pueden sufrir malnutricion o sobrepeso debido entre otros factores, a las
limitaciones en la dieta; impuesta por problemas en la masticacion o en la deglucion o a
la pérdida de poder adquisitivo, dificultando la adquisicion de determinados productos
alimenticios (San Mauro, Cendon, Soulas, Rodriguez y Grupo de Investigacion NIPAH,
2012).

Por otra parte, son multiples los factores que inciden sobre la ingesta del
paciente y ésta puede verse disminuida por muchos de los sintomas que se asocian a la
enfermedad; pero también por otros aspectos psicoldgicos como el estrés, la ansiedad o
la depresion. Una disminucion de la ingesta conducira directamente a un deterioro en la
nutricion del paciente.

3.- Causas relacionadas con el tratamiento oncoldgico (Martin Pena, 2006;
Garcia Luna, Parejo Campos y Pereira Cunill, 2004):

*Riesgo nutricional relacionado con la cirugia.

Cualquier proceso quirurgico conlleva un importante estrés metabdlico, con un
aumento de las necesidades de energia y nutrientes. Las alteraciones que se producen
tras la cirugia pueden interferir en la alimentacion del paciente. En el caso de las

amplias resecciones y plastias en la cirugia de los tumores de cabeza y cuello, se
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producird una alteracion definitiva en la masticacion y la deglucion; ademas de otros
problemas como la xerostomia. En las resecciones del aparato digestivo pueden
producirse (segun el tramo afectado), trastornos de deglucion, estenosis, fistulas,
saciedad temprana, malabsorcion, diarreas o alteraciones hidroelectroliticas entre otros.
La cirugia hepatica, biliar o pancreatica puede comportar problemas en el metabolismo
de los hidratos de carbono, malabsorcion de determinados nutrientes o esteatorrea.

Otros trastornos asociados a la cirugia como el hipercatabolismo, el ayuno
postquirargico, el ileo paralitico, la obstruccion intestinal y la atonia gastrica, pueden
conducir a algin grado de desnutricion. Por otra parte, algunos de los efectos
relacionados con la cirugia como el dolor, la astenia o la anorexia; interferirdn en la
normal alimentacién del paciente.

* Riesgo nutricional relacionado con la radioterapia.

Los efectos secundarios de la radioterapia dependeran de la localizacion del
tumor, la extension y la dosis administrada y su fraccionamiento. Los tratamientos
previos recibidos o su aplicacion concomitante con quimioterapia también afectaran a la
intensidad de sus efectos, apareciendo hacia las dos primeras semanas tras el inicio y
desapareciendo hacia la cuarta semana de tratamiento. Algunas alteraciones como la del
gusto, la del olfato o la xerostomia pueden durar meses o mantenerse definitivamente.

En la radioterapia en los tumores de cabeza y cuello la incidencia de la mucositis
oral puede alcanzar el 100%, en el caso de los esquemas de radioterapia fraccionada y
del 89%, en el caso de los pacientes que reciben radioterapia concomitante con
quimioterapia; pudiendo producirse pérdidas hasta del 10% del peso corporal (Pistoia,
De Abreu Nunes, Andreatta Gottschall & Rabito, 2012; Trotti et al., 2003; Brizel,
Albers & Fisher, 1998). Este es el efecto secundario agudo mas importante y puede
limitar la dosis de tratamiento administrado e incluso conducir a su interrupcion. La
radioterapia en esta localizacion es la que mayor nimero de efectos secundarios produce
(mucositis, disfagia, xerostomia, disgeusia o alteraciéon del olfato), alterando la
alimentacion del paciente. Algunos de estos efectos pueden cronificarse, ademas de
aparecer a largo plazo otros efectos como la caries dental, el trismus o la
osteorradionecrosis mandibular. Estos efectos tendran una repercusion directa sobre la
ingesta de alimentos, provocando una disminucién de los mismos y por lo tanto del
aporte de nutrientes. El tratamiento con radioterapia puede ocasionar una alteracion
radical en la forma de alimentarse del paciente. Esta alteracion se deberia al uso de

sondas para alimentarse por la imposibilidad de la utilizacion de la via oral y podria ser
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temporal o en ocasiones permanente (si se asocia a cirugia radical), precisando sistemas
de alimentacion por sonda tipo PEG (gastrostomia endoscdpica percutanea).

En la radioterapia esofagica, abdominal o pélvica los efectos agudos que pueden
aparecer son esofagitis (con odinofagia y disfagia), enteritis, colitis y proctitis;
provocando diarrea, malabsorcion, enteropatia, alteraciones hidroelectroliticas o cistitis.
Afectando a la absorcion de nutrientes aunque la ingesta no esté dificultada. Los efectos
crénicos incluyen ademas ulceras, estenosis y cuadros suboclusivos o fistulas.

* Riesgo nutricional relacionado con la quimioterapia.

Los citostaticos son farmacos que actian de forma sistémica afectando a las
células de proliferacion rapida, tanto neoplasicas como no neoplésicas. Entre las células
no neoplasicas que se veran afectadas por los citostaticos se encuentran las de la médula
Osea, las del tracto digestivo y los foliculos pilosos. Los sintomas derivados de estos
efectos, asi como su intensidad, dependeran del fairmaco empleado, del esquema
terapéutico (mono o poliquimioterapia), de la dosis, de la duracion del tratamiento y de
las terapias concomitantes. El estado nutricional y clinico previo de cada paciente
determinara su susceptibilidad individual a los efectos secundarios.

Entre los efectos secundarios que pueden alterar el estado nutricional del
paciente con mayor frecuencia (hasta 70%) se encuentran las niuseas y los vomitos.
Estos repercutirdn en una disminucién de la ingesta oral, en la produccion de
desequilibrios electroliticos y debilidad; asi como en la pérdida de peso. La anorexia o
falta de apetito es otro sintoma referido por un gran numero de pacientes, oscilando
entre 66 y el 78% de los pacientes a lo largo de su enfermedad, segin estudios
(Sanchez-Lara, Sosa-Sanchez, Green-Renner y Méndez-Sanchez, 2011; Rimmer, 1998).
Las alteraciones del gusto, sobre todo el sabor metalico asociado a determinados
farmacos es otro efecto que incide negativamente en la ingesta. Por otra parte, la
mucositis puede causar dolor en ocasiones de gran intensidad, impidiendo la ingesta
oral y precisando recurrir a la nutricion parenteral para mantener la nutricion del
paciente. La irritaciéon de la mucosa en otros tramos mas distales del tracto digestivo,
puede provocar enteritis severa causando problemas de ulceracion, sangrado,
malabsorcion y diarrea; siendo esta en ocasiones muy intensa. También se han
observado cambios en la composicion corporal por efecto de la quimioterapia (Harvie,

Campbell, Thatcher & Baildam, 2003).
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3.2.2.3. Consecuencias de la desnutricidon asociadas al cancer

La desnutricion produce una serie de modificaciones en el metabolismo y en la
estructura corporal, que condiciona el normal funcionamiento de los 6rganos y sistemas,
con las consiguientes consecuencias clinicas.

La desnutricion energético-proteica afecta disminuyendo la sintesis proteica,
provocando una alteracioén en la cicatrizacion de las heridas quirtirgicas (Addington-
Hall & McCarthy, 1995), una dificultad para la reparacion de los tejidos dafiados y
alteracion en la sintesis de enzimas digestivos que pueden repercutir en la posterior
absorcion de nutrientes. El déficit de proteinas y energia disminuye la masa muscular,
con la consiguiente pérdida de fuerza y aumento de la fatiga. La atrofia muscular
también afecta a los musculos respiratorios y al miocardio, afectando al gasto cardiaco.
La funcion respiratoria se altera por la debilidad del diafragma y de los musculos
respiratorios, que reducirdn la ventilacion y la tos, provocando una mayor
susceptibilidad del paciente a las infecciones y a las atelectasias (Alvarez Hernandez,
2012; Berrocal Jaime, Caballero Diaz y Camps Herrero, 2004; Agullé Tomas, 2002). La
atrofia también afecta a las vellosidades intestinales, pudiendo producir malabsorcion y
diarrea (Berrocal Jaime, Caballero Diaz y Camps Herrero, 2004). Este tipo de
desnutricion afectara también al sistema inmunitario al alterar la inmunidad celular con
inversion del cociente CD34/CD8 (Berrocal Jaime, Caballero Diaz y Camps Herrero,
2004), disminuyendo su competencia y potenciando los efectos inmunosupresores de
los citostaticos. Todo ello favorecerd la aparicion de infecciones (Valero Zanuy, Ledn
Sanz y Celaya Pérez, 1998).

Otro efecto derivado de este déficit en el aporte de nutrientes es la pérdida de
peso, siendo la consecuencia de la desnutricidbn con mayor impacto para el paciente y
las personas que le rodean, debido a su evidencia. Asi, la pérdida de peso se asocia a
pérdida de masa corporal y masa grasa, con la consiguiente alteraciéon en la imagen
corporal. Ademas, provocara pérdida de fuerza y alteraciones en el estado de animo
(Keys, Brozek & Henschel, 1950).

Como consecuencia de todos estos efectos, el paciente puede disminuir su
actividad fisica; deteriorandose asi su capacidad funcional por atrofia muscular y
aumentando su nivel de dependencia en los cuidados. Esta disminucion en el tono vital
puede afectar a la esfera psicologica y social del paciente, aumentando los sintomas

depresivos (Garcia Luna, Parejo Campos y Pereira Cunill, 2004).
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Por otra parte, la desnutricion puede afectar al cumplimiento del esquema
terapéutico. La disminucion de las proteinas circulantes y las alteraciones en el
metabolismo oxidativo, asi como en el filtrado glomerular; afectara a la farmacocinética
y la vida media de los farmacos. Estas alteraciones pueden provocar una disminucion de
la accion de los citostaticos o por el contrario una mayor toxicidad de los mismos. Una
mayor toxicidad puede implicar la interrupcion en el tratamiento o una prolongacion del
tiempo del mismo, por los periodos de tiempo necesarios para la recuperacion de dichos
efectos toxicos. Ello puede incidir en una disminucion en el control tumoral y agravar el
prondstico (Budihna, Skrk, Smid & Furlan, 1980).

Los efectos de la desnutricion sobre la supervivencia han sido relacionados con
la pérdida de peso. Una pérdida de peso severa se asocia a una menor supervivencia.
Asi la mediana de supervivencia de los pacientes que reciben quimioterapia, con
pérdidas de peso entre el 5 y el 10% fue menor, que en aquellos que las pérdidas fueron
inferiores al 5% (Dewy et al., 1980). En la misma linea, un tercio de las muertes de los
pacientes oncologicos adultos se relaciona con la nutricién segun el Instituto Nacional
de Cancer y la Sociedad Americana de Céancer (American Cancer Society, 1999). En
nuestro medio otro estudio con pacientes oncoldgicos ambulatorios muestra que la
desnutricion moderada se observa en el 11% de los casos y la severa en el 20,9%. La
mortalidad a los 6 meses de estos pacientes fue del 40 y del 26,3% respectivamente. En
el mismo estudio se destaca la alta prevalencia de la desnutricion en los pacientes
mayores de 70 afios (52,9%) (Espejo Gutierrez de Tena et al., 2012).

En el caso de los pacientes paliativos, la influencia de la desnutricion sobre la
supervivencia puede no considerarse como un elemento importante; dado que la
supervivencia de estos pacientes suele ser corta. De hecho, en un estudio realizado en
nuestro pais (Sancho Zamora et al., 2014), la supervivencia mayor de los pacientes con
enfermedad avanzada o terminal trasladados a una unidad de cuidados paliativos fue de
47 dias.

Aunque son muchos los factores que modulan la calidad de vida en el caso de
los pacientes oncologicos, la desnutricion parece ser un factor determinante. Ravasco y
colaboradores (2004) ponen de manifiesto que para los pacientes, el deterioro del estado
nutricional es el segundo factor en importancia, al valorar la calidad de vida. Los
pacientes manifiestan que su calidad de vida se ve alterada por la pérdida de peso en un

30% de los casos y en el 20% por las alteraciones en la ingesta.
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Los mecanismos por los que la desnutricion disminuye la calidad de vida,
podrian justificarse por su influencia a nivel funcional al disminuir la fuerza muscular
(por pérdida de la masa muscular) y al aumentar la sensacion de debilidad y de astenia
(Belda-Iniesta, De Castro Carpefio, Casado Saenz y Gonzalez Baron, 2006). Por otra
parte, la pérdida de peso (asociada a otros cambios como amputaciones, alopecia u
ostomias) comportara una alteracion de la imagen corporal, que puede incrementar los
sentimientos de pérdida de control y de depresion, ademds de ser un recuerdo constante
de la enfermedad. También los ingresos hospitalarios repetidos dificultaran el
mantenimiento o reanudacion de los héabitos de vida del paciente, incidiendo asi en su
bienestar emocional y social.

Sin embargo, si centramos la atencion en los pacientes en fase paliativa, a pesar
de todas las consideraciones anteriores, encontramos otros aspectos que influyen en su
calidad de vida. Entre otros Vig y Pearlman (2003), tal como se menciond con
anterioridad, encontraron que algunos pacientes consideran que no seguir las
recomendaciones dietéticas podia mejorar su calidad de vida. Por otro lado, en algunas
revisiones sobre la calidad de vida de pacientes al final de la vida (Gruenewald &
White, 2006; Hallberg, 2003), no aparece la alimentaciéon o la nutricion como elemento
que aporte calidad de vida; sino que aparecen otros aspectos como la autonomia y el
control. Este deseo de control también es manifestado por los pacientes que viven una
enfermedad avanzada en el estudio realizado por Fitch (2005). En la misma linea, otro
estudio realizado por Tang (2003) sobre los factores importantes que influyen en la
calidad de vida en pacientes paliativos, tampoco se mencionan como importante la
nutricion o la alimentacion; resaltando sin embargo la importancia de la normalidad. Por
otro lado, otros autores (Prevost & Grach, 2012; Acreman, 2009) indican que la
nutricion en la fase paliativa debe ir encaminada a minimizar el disconfort ocasionado
