Aspectos Psicosociales
en el paciente Oncologico

RESUMEN

Eneste trabajo se evaluan algunos aspectos psico-
sociales producidos por el impacto de laenfermedad y el
tratamiento en un grupo de pacientes adultos con
diagnéstico de céncer incurable. Se tienen en cuenta los
siguientes aspectos: informacién diagnéstica, percepcion
delaenfermedad, vinculoconelequipo médico, blisqueda
deapoyo ydeotrosrecursos terapéuticos. A cada paciente
y familiar mas cercano se le efectud una entrevista semi-
estructurada de 50 preguntas. Los resultados muestran
que la mayorfa de pacientes y familiares son informados
deldiagndstico, peroa pesar de tener una malaevolucidn
percibian "mejorfa” y una actitud optimistaen el equipo
médico. Se sugiere que un mecanismo de negacién,
habitual en pacientes, familiares y médicos, se estaria
trasladando de la comunicacién del diagndstico, y
percepcion de la enfermedad, al prondstico y resultados
de las terapias ofrecidas.

SUMMARY

Some psychosocial aspects due to the impact of
the disease and treatment in a group of incurable adult
cancer patients were evaluated. The following issues
were studied: communication regarding the diagnosis,
illness percepcidn, relationship with the medical team,
help seeking and the use of alternative therapies. Each
patient and the closest relative were asked to answer a 50
questions semi-structured interview. The results show
that most of the patients and families were informed of
the diagnosis of cancer. In spite of the short survival of
the patients, they felt the patient was "doing better" and
perceived an optimistic attitude in the medical team, It is
postulated that negation, acommon defense mechanism,
used by patients, relatives and doctors, is being moved
from diagnosis information to prognosis and results of
therapy.
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INTRODUCCION

Los aspectos psicosociales tienen particular
relevancia en los pacientes oncolégicos, en razén del
impacto que el diagndstico de cancer tiene sobre la vida
del paciente asi como de su grupo familiar. La
comunicacién por parte del equipo de salud del
diagndstico, tratamientos disponibles y prondstico, la
percepcion por los pacientes de esta informacidn, la
particular naturaleza de la relacidén médico-paciente en
este contexto, son algunos de los aspectos que complican
la atencién de los pacientes oncoldgicos, si se enfoca la
misma con un sentido amplio, mas alld de las meras
decisiones técnicas ligadas al manejo del tumor.

Los aspectos psicosociales, en su sentido amplio,
hansidomotivode innumerables estudios y publicaciones.
Uno de los aspectos que mas interesé a este grupo ha sido
el de la comunicacidn y su eventual relacién con estados
psicoldgicos del paciente (ansiedad, depresién), relacién
médico-paciente y eventual bisqueda de apoyo fueradel
equipo de salud actuante.

A fines de la década del 70 el Dr. M. Krant® y
colaboradores de la Universidad de Tuft efectuaron un
trabajo que se tomé como modelo: An Evaluation of
Existential Dimensions of Late-Stage Cancer Patients
and their Families. La idea fue de repetir una encuesta de
similares caracteristicas, evaluar sus resultados y analizar
las respuestas en una poblacién de nuestro medio.

OBJETIVOS:

Evaluacién de ciertos aspectos psicosociales en
oncologia, tales como caracteristicas de la informacién
brindada a pacientes y familiares, percepcion de la
enfermedad por los mismos, vinculo establecido con el
equipo asistencial, bisqueda de otros apoyos por parte
del. paciente, modalidad de interaccién familiar, en un
grupo de pacientes con enfermedad oncoldgica
considerada incurable.
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MATERIAL Y METODOS:
La muestra estuvo constituida por un grupo de 30
pacientes con diagndstico de cédncer o enfermedad
hematolégica maligna, considerada incurable, adultos
(20 afios 0 mds), con una sobrevida esperada superior a
los 3 meses, que hubieran completado el primer
tratamiento oncoldgico. Los pacientes debian encontrarse
en condiciones psico-fisicas (performance status ECOG
0-1-2) de responder a un cuestionario semi-estructurado
de 50 preguntas. Se us6 una adaptacién del instrumento
utilizado por el grupo del Dr. Krant? con un cuestionario
para el paciente y otro para el familiar. El paciente y el
familiar mas préximo debfan aceptar someterse a la
encuesta, conducida por un profesional del equipo, en
forma separada, primero el paciente e inmediatamente
después el familiar.
1) INFORMACION

Los pacientes (internados o ambulatorios, tenfan
una edad promedio de 45afios (rango 20 - 69 afios), 15
hombres y 15 mujeres, con los siguientes diagndsticos: 7
linfomas, 5 lucemias, 3 ca. de ovario, 3 ca. de mahla, 3 ca.
de pulmén, 3 sarcomas, 2 tumores digestivos, 2 tumores
de origen desconocido, 1 melanoma y 1 ca. de tiroides.

A los fines de esta comunicacién se usaron parte
delas preguntas agrupadas paradefinir 5 médulos (Anexo
1): 1) informacién diagndstica, 2) percepcién de la
enfermedad, 3) relacion con el equipo médico, 4) bisqueda
de apoyo y 5) blsqueda de otros recursos terapéuticos.

RESULTADOS:

Se analizaron los resultados obtenidos en el grupo
de pacientes y en los familiares en relacién alas preguntas
correspondientes a los 5 médulos mencionados.

1. INFORMA CION DIAGNOSTICA

DIAGNOSTICA -TABLA 1 PREGUNTA PACIENTE FAMILIA
El 73 % de los pacientes y el 93
e , QUE ENFERMEDAD 22/30 (73%) 830 (27%) 28/30 (93%) 2/30 (7%
% de los familiares se referian al | miene CANCER O TUMOR | NADAL ALGO VAGO | CANCER, TUMOR, ALGO VAGO
. YR , MALIGNO
diagndstico como "tumor, cdncer T
" COMO LO SUPO? 277300 (90%) FAMILIAR, 25/30 (83¢) 5130 (17%)
0 algo mallgno ”' El 90 % de lOS (n: todos los ptes.) AEDICO NOQ MEDICO PACIENTE , OTROS
pacientes y el 83 % de los RECUBRDA
familiares refieren que ha sido el | <OMOLOSUPO? 21722 (95%)
(n: los que respanden MEDICO
médico el transmisor de la [
informacio’n diagnéstica. EL90 % QUE LE DUJO EL 20/30 (67%) 10730 (34%) 27130 (90% ) 3030 (17%)
] MEDICO? CANCER, TUMOR, ALGO VAGO,NADA | CANCER, TUMOR, | ALGO YAGO.NADA
y 100 % respectivamente expresa MALIGNO MALIGNO
credibilidad éen la sinceridad de CREE QUE LOS 27/30 (90 | 3730 (10%) 30030 LTI
g MEDICOS HAN SIDO SI NO N
los profesionales para hacerlo. SINCEROS?

Los pacientes fueron informados con términos como "tumor, cdncer o algo maligno” en un 66 % de los casos, mientras
que con los familiares esta terminologia se usé en un 90 %.

2. PERCEPCION DE LA ENFERMEDAD

PREGUNTA PACIENTE FAMILIA
QUE ENFERMEDAD TIENE? 22/30 (73%) 8/30 (27 %) 28/30 (93%) 2/30 (7%)

CANCER O TUMOR NADA,ALGO VAGO | CANCER, TUMOR MALIGNO | ALGO VAGO
IMPORTANCIA
DE LA ENFERMEDAD? 15/30 (50%) 15/30 (50%) 15/30 (50%) 15/30 (50%)
ESTADO DE...? MUY ENFERMO MODERADA, LEVE, MUY GRAVE MODERADO,

VAGO LEVE,VAGO
ESTA MEJORADO? 20/30 (66 %) 10/30 (34%) 13/30 (43%) 17/30 (57%)
ST NO. AMBIGUO SI NO, AMBIGUO

CREE QUE LOS MEDICOS
SON OPTIMISTAS 14/30 (47%) 16/30 (53%)
O PESIMISTAS f

2) PERCEPCION DE LA ENFERMEDAD-TABILA 2

Sibien el 73 % de los pacientes y el 93 % de los familiares se referian al diagndstico como "tumor, cdncer o algo
imaligno" solo la mitad de ambos grupos consideraba la situacion como "muy grave”, y el 66 % de los pacientes y el
43 % de’los familiares afirmaban que el paciente se estaba mejorando. A su vez el 47 % de los familiares percibian

una actitud oetimista en los médicos.
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3. RELACION CON EL EQUIPO MEDICO
3) RELACION CON EL -
: PREGUNTA PACIENTE FAMILIA
EQUIPO -TABLA 3
EI87 % de los pacientes y el 90 i 26/30 87¢%) 4730 (13%) 27/30 (90%) 330 (10%)
. . N QUIERIESIEL ONCOLOGO NO SABE. VAGO ONCOLOGO ESPECIALISTA,
% de los familiares identificaba | vevico RESIDENTE
a un miembro del Servicio de 1B [N 2730 (90 330 (10%) 30730 (L00%)
J o MEDICOS HAN SIDO s o a
Oncologia como su médico de | sinceros: ‘ :
cabecera. E193 % de los pacientes S| 28130 (93% 230 (75 3030 (100%)
y el 100 % de los familiares R ' sl No sl
expresaron que estaban [ rororees B 35 2630 (87%)
; [ A EQUIPO MEDICO NO
satisfechos con la atencidn | 2L IP0MEOLCD, si
médica que recibian, —— -
. . LOIENEDLEL 22/30 (73%) 30 27%) 2030 167%) 1050 330
principalmente por la confianza DOCTOR? SL AMUCHO NO.MAS O MENOS si NO, MAS O MENOS

vy seguridad transmitida. EL 67 %

de los familiares dijo que se sentian ayudados por el médico. Sin embargo el 27 % de los pacientes y el 33 % de los
familiares respondieron no recibir de su médico ayuda suficiente y el 13 % de los familiares afirmaron que el equipo

médico deberia hacer por el paciente mds de lo que hacia.

4. BUSQUEDA DE APOYO
En quien se apoya?

PACIENTE FAMILIA
FAMILIA 19/30 (63%) 11/30 (37 %)
RELIGION 18/30 (60%) 18/30 (60 %)
SACERDOTE etc 12/30 (40%) 5/130 (17%)
MEDICO 22/30 (73%) 20/30 (67 %)

4) BUSQUEDA DE APOYO-TABLA 4

El 63 % de los pacientes y el 32 % de los familiares
expresan buscar apoyo en el niicleo familiar; el 59 % de
los pacientes casados destacaron que se apoyaban en el
conyuge. La importancia de contar con una creencia
religiosa fue reconocida en el 60 % de pacientes y
familiares. Lafiguradel sacerdote, rabino, etc. resultaba
unapoyo enel40 % de pacientes’y 17 % de los familiares.
El apoyo del médico fue reconocida por el 73 % de
pacientesy 67 % de familiares. E1 40 % de los pacientes
y el 20 % de familiares mencionaron la esperanza de

cura como causa primordial para seguir luchando.
|

)

5) BUSQUEDA DE OTROS RECURSOS
TERAPEUTICOS

El 23 % de los pacientes y el 26, % de los
familiares refirieron que usaban terapias alternativas,
principalmentegotas y hansi", mencionando lainfluencia
de familiares y amigos en esta eleccién. En otro orden de
cosas el 53 % de los pacientes tomaba psicofdrmacos
(ansioliticos e hipnéticos), generalmente recetados por

su médico de cabecera.

DISCUSION:

Tanto pacientes como familiares fueron
informados fundamentalmente por el oncdlogo del
Servicio, usando los términos de "tumor, cdncer o algo
maligno", en un 67 % de pacientes y 90 % de familiares,
lo que mostraria que se sigue informando con términos
distintos a paciente y familiar. E1 73 % de pacientes y 93
% de familiares se referfann a la enfermedad con dichos
términos. Sin embargo sélo la mitad de pacientes y
familiares consideraba que el estado del paciente era
"muy grave"; un porcentaje mayor referia una mejoria
(66 % de pacientes y 57 % de familiares) y el 47 % de los
familiares percibian una actitud optimista en el médico.
Resulta de particular interés esta falta de relacion entre el
conocimiento del diagndstico de pacientes y familiares
con el nivel de gravedad que le adjudican, la
autopercepcién de mejorfa y la percepcion de una actitud
optimista en el médico. Esto contrastacon larealidad que
a doce meses de iniciada la encuesta sélo tres pacientes
sobreviven.

Pareciera que mencionar el diagndstico de cdncer
(opalabras similares) es hoy endiaun hecho culturalmente
aceptado por gran nimero de pacientes, familiares y
médicos, y que la resistencia y negacién colocados
inicialmente en el diagndstico se han desplazado haciael
prondstico. De esta forma se seguiria sosteniendo el
sistema defensivo que involucraatodos los que participan
en esta situacién. Se plantea si no es el médico, quien
también se debate en el dilema resignacion-esperanza,
quien potenciaria idénticos mecanismos en paciente y
familia.

Lamayorfa de esta poblacién dijo estar satisfecha
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con la asistencia que recibfan. Sin embargo, en respuesta
a otra pregunta, 27 % de los pacientes y el 33 % de
familiares refieren no recibir apoyo suficiente. Esto
llevariaadiscutirlas necesidades y demandas del paciente
y la respuesta del médico a las mismas.

Los pacientes se apoyaban en su familia en un 63
% de los casos, pero ésta solo encuentra apoyo en el
nicleo familiar en un 37 %, lo que hace pensar en la
necesidad de reforzar la atencién a la familia, para
mejorar el soporte al paciente.Si bien la ayuda de la
religién aparece como importante, lo es mucho menos la
del representante de 1a misma. Quizds se deba considerar
la incorporacién mas sistemética de sacerdotes, etc. al
equipo de salud. E123 % de los pacientes y el 26 % de los
familiares reconocia utilizar medicinas alternativas,
admitiendo como explicacién de presién ejercida por
familiares y amigos. Es posible que esta cifra subestime
la realidad, dado que los pacientes siguen con cierta
reticencia, a veces con signos de culpabilidad, frente a
estas conductas.

CONCLUSIONES:

La granmayoriadelos pacientes, y de sus familias,
son informados del diagnéstico, y en general por los
médicos del Servicio de Oncologfa. Las respuestas a las
preguntas referidas a la percepcion del diagnéstico
apuntan a que lo incorporan y lo aceptan, pero sorprende
lapercepcion de mejorfay la actitud optimista que venen
sus médicos, a pesar de la evolucién mala de la mayorfa
de los pacientes (27/30 muertos al cerrar el estudio). Se
plantea la hipétesis que el mecanismo de negacion,
tradicionalmente usado por pacientes, familiares e incluso
por los miembros del equipo de salud, se ha desplazado
delainformacidny percepcion, al prondstico y resultados
de las terapias ofrecidas. Si este desplazamiento es o no
saludable, y siesinducido porlosmédicos o implementado
por los mismos pacientes, no puede ser contestado con
esta encuesta.

El otro aspecto interesante es que un nimero
importante de pacientes y/o familiares crefan que se
podia hacer algo mds por ellos, y el alto porcentaje de
pacientes que apelaban a recursos no ortodoxos, lo que
habla de la necesidad de mejorar la relacién médico-
paciente, esclareciendo las expectativas creadas y tratando
en lo posible de satisfacerlas o explicitar]as.

ANEXO 1
1) INFORMA CION DIAGNOSTICA

Paciente:

- (Qué enfermadad tiene Ud.?

- ¢ Como lo supo?: ; Quién se lo dijo? ; Qué médico?
- ¢ Qué le dijo el médico?

- ( Piensa que los médicos han sido sinceros?
Familiar:

- ¢ Qué enfermedad tiene......?

- Como lo supo?: ;Quién se lo dijo? ;Qué médico?
- (Qué le dijo el médico?

- ¢ Piensa que los médicos han sido sinceros?

2) PERCEPCION DE LA ENFERMEDAD

Paciente:

- i Qué enfermedad tiene Ud.?

- ¢ Quépiensa Ud. sobre laimportanciade suenfermedad?
- ¢ Piensa Ud. que esta mejorando?

Familiar:

- (Qué enfermedad tiene......7?

- ;Qué piensa Ud. sobre el estado de......?

- ;Piensa Ud. que......... estd mejorando?

- (Los médicos son optimistas o pesimistas?

3) RELACION CON EL EQUIPO MEDICO

Paciente:

- ( Quién es su médico ahora?

- ; Piensa que los médicos han sido sinceros?

- (Estd satisfecho con el modo que su enfermedad estd
siendo diagnosticada y tratada?

- ¢Lo ayuda su doctor? ;Cémo?

Familiar:

- ¢ Quién es el médico de.........7

- ¢ Piensa que los médicos han sido sinceros?

- (Estd satisfecho con el modo que la enfermedad de
............... estd siendo tratada? ; Por qué?

- (Siente Ud. que el equipo médico deberia hacer algo

4) BUSQUEDA DE APOYO

Paciente:
- ¢ En quién se apoya cuando las cosas se ponen dificiles?.
- ¢Lo ayuda su sacerdote/pastor/rabino/etc. ?
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- ;Lo ayuda religion/creencia?

- ¢Lo ayuda su doctor?

- . Qué lo ayudalestimula a seguir luchando?
Familiar:

- ¢ Enquién se apoya cuando las cosas se ponen dificiles?
-¢ Lo ayuda su sacerdote/pastor/rabino/etc.?

- ;Lo ayuda su religion/creencia?

- ;Lo ayuda el doctor que atiende a.........7 ;Como?

5) BUSQUEDA DE OTROS RECURSOS
TERAPEUTICOS

Paciente:

- ¢ Utiliza alguna otra medicina? ; Cudl?

- ;Qué lo llevo a elegirla?

- ¢ Utiliza alguna ayuda mds? ; Cudl?

- Usaalgiin psicofdrmaco (sedante, para dormir, etc.)?
- ¢Cudles? ; Quién se lo indicé?

Familiar:

-iUsao........... otra medicina? ;Cudl?

- (Como la eligic?

-¢Cree Ud. que......... podria usar otra medicina?
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