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La alimentacién se considera una de las
actividades basicas fundamentales de la vida
diaria, ya que su principal objetivo es lograr una
adecuada nutricion e hidratacion que permita una
vida saludable. EI acto de comer en si es un
proceso multifactorial que reune aspectos
nutricionales, sociales y culturales que muchas
veces se olvidan.

Cuando hablamos de alimentacion, el concepto
de deglucion es uno de los mas relevantes, dado
que es el proceso complejo por el que nos
alimentamos. En él intervienen distintas
estructuras - la cavidad oral, faringe, laringe y
esofago-, las que actuan de manera coordinada,
teniendo por objetivo la preparacion y el
transporte del bolo alimenticio desde la boca
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hacia el estdomago. Cuando hablamos sobre
deglucidon es importante considerar dos aspectos
principales que corresponden a la sequridad y la
eficiencia. El primero de ellos, esta relacionado
con que el alimento que uno consume NO se
desvie de laruta fisiolégica(cavidad oral- faringe-
esoéfago - estomago) y dentro de esta seguridad
hay un evento clave que esta relacionado con
evitar el paso del alimento hacia la via respiratoria
(aspiracion). El sequndo es la eficiencia, que esta
relacionada con el cumplimiento de los
requerimientos nutricionales e hidratacién
necesarios para mantener un estado adecuado de
salud.

Al momento de hablar de deglucion se manifiesta
el concepto de disfagia, que corresponde a la
dificultad de deglutir (tragar)y que se caracteriza
por una alteracién en alguna de las etapas que
componen el acto de comer. Estas dificultades
estan asociadas a la formacion del bolo
alimenticio, el manejo del mismo en la cavidad
oraly la capacidad en la propulsion del bolo desde
la boca al estobmago, entre otras alteraciones.
Dependiendo de la causa que origine la disfagia,
podemos encontrar que estas alteraciones se
superponen y repercuten de manera negativa en
el proceso de alimentacion con una disminucién
en la ingesta de alimentos, pérdida de peso,
deshidratacion, restriccion de la actividad social y
limitacion en la calidad de vida de la persona que
la sufre.

Al hablar de disfagia en el contexto de cuidados
paliativos, se debe tener presente lograr
identificar todas aquellas senales que evidencien
una dificultad deglutoria. La mayoria de estas
pasan desapercibidas en las primeras etapas,
dado que tener dificultad en comer un alimento
no es una queja limitante en esta actividad de la
vida diaria. Las dificultades que se presentan en
estadios tempranos estan relacionadas con:
evento de atoro frecuente con saliva, liquidos y
alimentos de consistencia seca; sensacion de
cuerpo extrano en garganta; tos inmediatamente
después de deglutir alimentos, liquidos e incluso
medicamentos; pérdida de peso; pérdida del
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gusto y apetito, y restriccion de ingesta de cierto
tipo de alimentos por la dificultad para deglutir.

Si durante tu alimentacion y dia a dia logras
identificar una dificultad deglutoria, es
importante informar a tu equipo médico tratante
para que pueda profundizar tu historia y
orientarte en los pasos a sequir. Acudir a
fonoaudiologia es una buena estrategia para
poder evitar las complicaciones asociadas a la
disfagia.




Desgaste psicoldgico, prevencion y su
manejo en equipos de salud en unidades
de oncologia cuidados paliativos

*Magister Psicélogo Claudio Barrales, Master en Cuidados
Paliativos, docente e investigador en Psicologia de la
Salud, las Emergencias y Cuidados Paliativos, Escuela de
Psicologia y Terapia Ocupacional, Facultad de Ciencias de
la Salud, Universidad Central de Chile.
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Para Chacon, Grau, Llanta y Grau (2007) trabajar
en una Unidad de Cuidados Paliativos o atender a
pacientes terminales y sus familiares en el hogar
es sumamente estresante. En el hogar se
incrementa el nivel de implicacion vy el
compromiso, pues el objeto del esfuerzo va
encaminado a lograr que el enfermo viva hasta su
ultimo dia con la mayor calidad posible y que sus
familiares perciban la satisfaccion de haber
apoyado y acompanado a su ser querido hasta el
final.

“Burnout” significa literalmente “quemado”.

Algunos lo traducen como “sindrome de
quemarse por el trabajo” o “desgaste psiquico en
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el trabajo’; otros prefieren sequir utilizando el
término en inglés. Actualmente, se observa una
tendencia a su conceptualizacion como “desgaste
profesional”, que a nuestro juicio refleja mejor su
esencia. El rapido incremento de los trabajos
sobre este tema en salud ha estado unido a la
necesidad de estudiarlo con relacion al estrés
laboral en este tipo de servicios. El desgaste se ha
ido convirtiendo en una amenaza a los equipos de
salud y, especialmente, a los de cuidados
paliativos; aunque no siempre aparece en todas
las personas y equipos, hay que saber
identificarlo, evaluarlo y manejarlo promoviendo
medidas generales de autocuidado en estos
profesionales e instrumentando programas de
intervencion dirigidos al control del mismo.

Son numerosos los trabajos realizados con
relacion al estrés laboral. Se sabe que la mayoria
de los estudios actuales muestran que las
profesiones sanitarias, en particular la medica y
de enfermeria, son muy estresantes. Las
tensiones relacionadas con el trabajo
desarrollado en el medio hospitalario, asi como
las tensiones de la vida cotidiana, siguen
fundamentalmente dos vias, una psicologica y
otra fisiolégica. En general, la tension laboral que
surge en el medio hospitalario esta relacionada
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con factores tales como la complejidad del
trabajo, las listas de pacientes, los problemas con
los familiares y el choque con el sistema o
fricciones conlos companeros, entre otros. Estas
tensiones pueden producir consecuencias que se
traducen en conductas desfavorables como el
ausentismo, el desempeno alterado, la inhibicion,
la apatia, la falta de energia, tristeza, frustracién
cronica, angustia, etc. Como se puede apreciaren

la literatura, todas estas manifestaciones
también forman parte del arsenal de
consecuencias del desgaste profesional, las

cuales convierten a estos profesionales en un
grupo de riesgo para las enfermedades cronicas.

En su acepcion mas comun, se considera al
sindrome constituido por las tres dimensiones
senaladas. El agotamiento emocional (AE) se
refiere a wuna reduccion de los recursos
emocionales y al sentimiento de que no tenemos
nada que ofrecer a los demas, acompanado de
manifestaciones psicologicas como el
abatimiento, la ansiedad y la irritabilidad, y de
quejas somaticas de diferente naturaleza. La
despersonalizacion (DP)se refiere al desarrollo de
actitudes negativas y de insensibilidad hacia los
clientes o receptores de servicios, asi como
también hacia los colegas, que conduce con




mucha frecuencia a la idea de que ellos son la
verdadera fuente de los problemas. Se asocia con
una actitud un tanto cinica e impersonal, con el
aislamiento de los demas, con el etiquetamiento
despectivo para calificar a otros, y con intentos
de culpabilizarlos de la frustracién en el
cumplimiento de los compromisos laborales. La
falta de realizacion personal (FRP) se refiere a la
percepcion de que las posibilidades de logro en el
trabajo han desaparecido, junto con vivencias de
fracaso y sentimientos de baja autoestima.
Generalmente, afecta al rendimiento laboral,
sobre la base de una autoevaluacién negativa, a
veces encubierta con una actitud de
“omnipotencia” que hace redoblar los esfuerzos,
aparentando dedicacion aun mayor que, alalarga,
profundizan el desgaste. Existe consenso en que
estas dimensiones son los constituyentes
basicos del sindrome, aunque existen diferentes
modelos para explicar sus intervinculos.

El proceso de desgaste es resultante de la
influencia de agentes del entorno social, del
marco laboral y de caracteristicas personales.
Variables de diverso caracter han sido estudiadas
como antecedentes, mostrando su capacidad
predictora. Los modelos transaccionales
actuales que lo explican aportan una perspectiva
de interaccion entre caracteristicas
situacionales (entorno laboral)) como
desencadenantes, y variables personales, como
factores que cumplen una funcion moduladora.
Diferentes autores han tratado de identificar los
desencadenantes (estresores laborales),
organizandolos en categorias. Peir6 establece 4
tipos: a. Ambiente fisico de trabajo y contenidos
del puesto (ruido, iluminacién, vibraciones,
temperatura, higiene, toxicidad, disponibilidad de
espacio, sobrecarga, turnos rotativos). b. Estrés
por desempeno de roles, relaciones
interpersonales y desarrollo de la carrera
(ambigliedad y conflicto de rol, relaciones con
jefes, companeros y subordinados, falta de
cohesion del grupo, desarrollo profesional). c.
Estresores relacionados con nuevas tecnologias
y otros aspectos organizacionales (cambio en
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habilidades requeridas, ritmo de trabajo, grado de
participacién y autonomia, supervision). d.
Fuentes extraorganizacionales de estrés:
relaciones trabajo-familia. Gil-Monte y Peiro
consideran a esta ultima mas una variable
facilitadora que desencadenante. Las variables
facilitadoras pueden ser: sociodemograficas, de
personalidad, determinados tipos de
afrontamientos.

Por otro lado, es fundamental apoyar a la
prevencion y manejo del desgaste de los equipos
de salud en cuidados paliativos. Dentro de las
sugerencias para el manejo del estrés laboral
estas se basan en la idea de que las respuestas
del individuo ante situaciones de tension
dependen: de las caracteristicas de la situacion,
de las caracteristicas de la persona, de su
sistema social de apoyo y de su grado de
vulnerabilidad al estrés y generan cuatro
categorias de intervencion: a) seleccién del
personal, b) entrenamiento y orientacién del
personal, c¢) fomento de apoyo social, y, d) las
condiciones de trabajo.

Analicemos estas categorias con mas detalle.
Para la seleccidn del personal que trabajara con
enfermos terminales se debe tener en cuenta la
experiencia que tenga el profesional sobre la
muerte, tanto a nivel profesional como personal;
sus mecanismos de afrontamiento a problemas
dificiles; los eventos vitales o situaciones
estresantes anteriores; la sobre dedicacion al
trabajo, ya que esta puede ser indicio de una pena
noresuelta que pudiera conducir a dificultades en
el cuidado con los moribundos. Otra area que
debe explorarse es la relacionada con |la
experiencia previa en el manejo de enfermos con
cancer, o sea, familiares o allegados que hayan
muerto a consecuencia de un cancer, ya que esto
puede tener efectos negativos en el excesivo
involucramiento y, también, efectos positivos
(mayor comprensiony participacion). En cuanto a
entrenamiento y orientacion al personal, los
nuevos miembros deben recibir orientacién
adecuada para dotarlos de conocimientos acerca




de los problemas fisicos y psicologicos que
rodean al enfermo en fase terminal. Se
recomienda el uso de modelos positivos que
puedan ensenar y ofrecer apoyo a los nuevos
miembros, como es la utilizacion de las
experiencias del trabajo en equipo. Es util
mantener un programa de educacion continuada,
discutir los mas notables avances en el campo, la
asistencia a talleres de trabajo. Es importante
fomentar los sistemas de apoyo social, tanto

dentro de la institucion como fuera de ella; se
tienen buenos resultados con los grupos de apoyo
integrados por profesionales de otras disciplinas,
para lograr una perspectiva mas alla de su
trabajo. Un sistema de apoyo social debe ser
cuidadosamente planeado para el beneficio de
los nuevos miembros, ya que un individuo que no

Referencias

tiene apoyo puede ser incapaz de obtener el
apoyo personal necesario para compensar las
tensiones propias de este trabajo.

Por ultimo, en cuanto a condiciones de trabajo, es
fundamental considerar que el trabajo en equipo
favorece que se compartan responsabilidades,
que se mejore la comunicacion, la cooperaciény
la eficacia del trabajo, la existencia de psico6logos
y psiquiatras puede ser necesaria para resolver
los problemas que se presenten en el equipo. La
planificacion de las vacaciones, de dias
intermedios de descanso, de actividades
recreativas, etc., son medidas que mejoran las
condiciones de trabajo para disminuir las fuentes
de tensiony estrés.
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Ley 21.309 de retiro de fondos de
las AFP para personas con
enfermedades terminales

Por E.U. Rebeca Osorio Neira
Coordinadora Unidad Alivio del Dolor y Cuidados
Paliativos, Instituto Nacional del Térax
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Hablar de la muerte es algo que en nuestra cultura
se ha evitado desde siempre. Muchas personas
dicen que hacerlo es “llamarla” y, en realidad,
podemos ver que es una problematica que
dificulta poder enfrentar anticipadamente
situaciones que pudieran significar dolor vy
tristeza. No obstante, si hay algo de lo que
tenemos certeza es que todos vamos a morir. Es
en ese momento, estando enfermos al final de la
vida y cuando de recursos economicos se trata,
cada vez son mas las personas que han luchado
los ultimos anos por poder contar con los
recursos economicos que han ahorrado en las
AFP estando en conocimiento de que falleceran

prontamente.
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El analisis es l6gico para los afectados: “sPor qué
no puedo contar con Ml dinero, que he ahorrado
en una AFP tras anos de trabajo, para tratar mis
necesidades los ultimos meses de mi vida?”. “Si el
dinero es Mi0 y me voy a morir". “Lo necesito
ahora, no después de muerto”. iiPues bien, esa
opcion no existe... hasta ahora!!

En enero de 2021 se promulgo la Ley 21.309, que
permitey regula el retiro de los Fondos de las AFP
para personas con enfermedades catastréficas
terminales que tengan ahorros o ya estén
pensionados en esta entidad financiera. Esta ley
comenzd a regir en julio de ese ano y en el caso
especial de las personas con cancer que sean
beneficiarias de cualquiera de las unidades del
dolory cuidados paliativos del pais (ya sea pubica
o privada), el proceso se adelantd para el mes de
abril.

La ley permite que todas las personas que
padezcan enfermedades catastroficas en las
cuales se pueda estimar que su pronostico vital
es inferior a un ano, puedan hacer retiro de los
fondos acumulados en su cuenta de |la
Administradora de Fondos de Pension (AFP)
donde estan suscritas, ya sea que se encuentre
laboralmente activa, con licencia médica o ya
esté jubilada recibiendo su pensién. Las unicas
personas que no puedes acceder a este beneficio
son aquellas que reciben una pension de tipo
vitalicia en las AFP.

¢Como funciona todo esto?

La Pension Anticipada para Enfermos Terminales
se podra solicitar a través del sitio web de su AFP,
call center y sucursales de la administradora a la
qgue se encuentre afiliada la persona en condicion
de enfermo terminal.

Lo primero que se debe obtener es un certificado
meédico que acredite su condicion de salud. Este
certificado debe ser emitido por su médico
tratante y firmado por el director médico, o la
persona que ejerza un cargo o responsabilidad
equivalente, del establecimiento de salud publico
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o privado en que se atiende el paciente. Para esto,
el médico tratante debera llenar directamente el
certificado médico en el siguiente link:
https://certificadoset.portalafp.cl/formulario/re
gistration/login.html?next=/formulario/

Luego, la o el afiliado, la o el pensionado, o0 su
mandatario, deberan adjuntar el certificado
meédico a la solicitud de beneficios previsionales
que otorga la Ley N° 21.309.

Entre el 1dejulio de 2021y el 30 de junio de 2022,
el médico tratante debera imprimir el certificado
desde la plataforma, firmarlo, timbrarlo vy
entregarlo a la o el solicitante en forma fisica o
por medio de correo electronico, segun lo
requiera quien lo solicita. Luego, a través de los
medios que le resulten mas convenientes, la
persona solicitante debera hacer llegar el
certificado médico al establecimiento de salud
publico o privado que corresponda, donde haya
estado hospitalizada y que tenga registro de las
atenciones recibidas por su patologia principal.
Este paso es clave para que en el recinto de salud
se completen los datos que correspondany que el
director médico o su equivalente firmen y/o
timbren el certificado, para finalmente entregarlo
ala o el afiliado, o a quien éstos hayan designado
para ello. El establecimiento de salud debera
entregar el certificado a la o el afiliado por los
medios que a ellos les sea mas conveniente,
ademas de enviar una copia del documento al
correo electronico que se encuentre registrado
en el mismo certificado.

Desde el 1de julio de 2022, o antes de esa fecha si
la institucion de salud se encuentra ingresada en
la plataforma, el médico tratante debera derivar
-a través de la misma plataforma- el certificado al
establecimiento de salud publico o privado donde
la o el afiliado haya recibido atenciones respecto
de su enfermedad, con el objetivo de completar
los datos correspondientes y que sea firmado y
timbrado por el director médico o su equivalente.
Realizado lo anterior, el certificado, debidamente
llenado, firmado y timbrado, debera adjuntarse a
la solicitud que la o el afiliado presente en su AFP




por cualquiera de los canales de servicio que
tenga.

¢Cuanto dinero pueden recuperar los
beneficiarios?

Hay dos premisas importantes que se deben
calcular: la primera es que se debe dejar dinero
para pagar la pension de sobrevivencia, si hay
beneficiarios, y la cuota mortuoria, en caso que
corresponda; la segunda es asequrar el valor de la
pension basica solidaria para mayores de 80 anos
(que en 2021 corresponde a $169.643 mensuales)
y que se pagara al usuario durante los 12 meses
siguientes a la solicitud. Desde ahi el paciente
puede decidir como solicita el dinero que reste en
la AFP, si lo pide completo o parcial, en un pago
inicial o lo deja para pago en 12 cuotasjunto conla
pension basica solidaria.

Si sus ahorros en la cuenta de la AFP son
inferiores a la cantidad requerida para cubrir la
pension basica anual, entonces el monto total que
tenga en sus fondos seréd dividido en 12 cuotas
para pagar esta pension por un ano con el valor
que alcance.

Dificultades que hemos visto en nuestra
unidad

En la Unidad del Dolor y Cuidados Paliativos del
INT nos hemos encontrado con una problematica
que se repite muy a menudo y es que, por alguna
razén, nuestros pacientes no consideran sus
reales tiempos vitales y, a pesar de que nuestros
profesionales de cuidados paliativos les informan
anticipadamente la opcién de pedir sus recursos
a la AFP con este beneficio, ellos desestiman la
cierta posibilidad de fallecer a corto plazo,
postergando su solicitud para mas adelante.
Entonces, cuando deciden el retiro del dinero, el
paciente se encuentra muy al final de su vida, no
dejando tiempo para que se ejecute el proceso
administrativo y falleciendo antes de recibirlo,
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por lo que se anula automaticamente la solicitud y
el usuario no alcanza a recibir su dinero.

Nuestro llamado

Por lo anterior, los profesionales de la Unidad del
Dolor del INT llamamos a los médicos tratantes a
ser realistas en los prondsticos vitales de los
pacientes, e informar en conciencia y claramente
los plazos en que se estima dure su enfermedad
para empoderarlos a una toma de decisién
consecuente con sus tiempos de vida. A los
usuarios les instamos a escuchar al equipo que
les apoya, a considerar que la muerte en si
es un hecho inevitable y a prepararse
responsablemente para tal evento de tal modo
que en lo econémico puedan decidir el cuando y
cémo retirar sus dineros, ademas de considerar
Su uso mas pertinente.
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Adherencia al tratamiento del
dolor en pacientes con cancer

*Francisca Contreras Diaz, Quimico Farmacéutico,
candidata a Magister en Gestion Farmacéutica y
Farmacia Asistencial, diplomada en Gestiéon de Farmacia
Asistencial.
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En gran parte del mundo, la mayoria de los
pacientes con cancer sufre un estadio avanzado
de laenfermedad que, por desgracia, no responde
al tratamiento curativo. La prevalencia de dolor
es alta y cerca del 80% de los pacientes con
patologia avanzada presenta dolor a menudo
asociado a otros sintomas como astenia,
anorexia y malnutricion, problemas de piel,
sensacion de sequedad bucal, sed,
estrenimiento, nauseas y vomitos, ansiedad,
estado de animo bajo, depresion, confusion e
insomnio®,

Los cuidados paliativos se centran,

principalmente, en el manejo del dolor, mejorando
la calidad de vida de los pacientes. Se cree que




para satisfacer sus multiples y variadas
necesidades, la atencion debe ser holistica,
multidisciplinaria y centrada en ellos y sus
familias.

A pesar de que el 90% de los pacientes puede
tener una respuesta favorable al tratamiento, a
menudo el dolor no se controla de manera
adecuada. El enfoque farmacolégico de los
cuidados paliativos para pacientes oncolégicos
emplea una variedad de farmacos para controlar
los sintomas. Estos pueden ser analgésicos no
opioides (analgésicos leves y medicamentos
antiinflamatorios no esteroidales), opioides para
el dolor de moderado a intenso, medicamentos
antiulcerosos, antiespasmadicos, corticosteroides,
broncodilatadores, laxantes, antieméticos,
antifungicos, antidepresivos e hipnoticos, entre
otros.

La falta de adherencia al tratamiento analgésico
se ha identificado como una barrera importante
para el control del dolor y el alivio integral del
paciente. Entenderemos como adherencia el
grado en que el comportamiento de una persona
-como tomar el medicamento, sequir un régimen
alimentario y ejecutar cambios del modo de vida-

se corresponde con las recomendaciones
acordadas de un prestador de asistencia sanitaria
@ Uno de los pocos estudios longitudinales de
adherencia analgésica en pacientes con cancer
avanzado, Miaskowski et al., inform6 que los
pacientes oncologicos a los que se les prescribio
el tratamiento sobre la base de un horario
presentaron una tasa de adherencia en promedio
de un 88,9% vy, por otro lado, que aquellos a los
que se les prescribio sobre una base de tomas
segun necesidad o SOS, presentaron una tasa de
adherencia de cerca de 24,7%. También la
adherencia varia segun el tipo de analgésico que
se prescriba, encontrando estudios que entregan
un 59% a tramadol, mientras que para opioides
puede alcanzar el 91% ©.

Asimismo, es posible identificar dos tipos de falta
de adherencia: incumplimiento intencional y lano
adherencia involuntaria. La no adherencia
intencional representa un proceso activo en el
que el individuo tiene la eleccion de desviarse de
un régimen de tratamiento prescrito. Muchos
pacientes retrasan u omiten muchas dosis,
tomando sus medicamentos a intervalos mayores
a los prescritos, comunmente mas largos por
horas, pero a veces por dias e incluso semanas.
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La no adherencia involuntaria es un proceso
pasivo en el que los pacientes pueden ser
descuidados u olvidadizos con el régimen
prescrito. Las consecuencias clinicas y
econémicas de estos deslices en la dosificacion
son especialmente dificiles de medir debido a la
complejidad del tratamiento y la gravedad de la
enfermedad.

Muchos factores, como la falta de conocimiento
sobre el tratamiento del dolor, el entender mal las
instrucciones acerca de como tomar los
medicamentos, efectos secundarios de los
farmacos, los regimenes de tratamiento
complejos, la ansiedad respecto de los efectos
adversos, la comprension inadecuada por los
profesionales de la salud de la
farmacodependencia y la lejania del ambito de
tratamiento, entre muchos otros, han mostrado
ser barreras significativas a la adherencia
terapéutica y deben tenerse en cuenta al
desarrollar las intervenciones. Se debe
considerar, ademas, que muchas veces los
pacientes desarrollan trastornos, como la
depresion, que puede disminuir aun mas la
adherencia"?,

Se han disenado intervenciones con la finalidad
de mejorar la adherencia a los medicamentos
para el alivio del dolor canceroso?:

® Lacooperacionde los pacientes: Esto se logra
al educar al paciente acerca del dolor y el
tratamiento de los efectos colaterales, y al
alentar la participacion activa en su propio
tratamiento del dolor.

Referencia:

® La relacion terapéutica: Deben promoverse
buenas relaciones entre los profesionales de
la salud y los pacientes y familia.

® La simplificacion de los regimenes: Siempre
que sea posible, es aconsejable el uso de
preparaciones una vez al dia o, al menos, dos
veces al dia.

® Las adaptaciones de los medicamentos
prescritos: El paciente debe estar de acuerdo
con la formulacién de la medicacion y esta
ultima debe decidirse no solo por la indicacién
clinica, sino también adecuarse al paciente,
teniendo en cuenta su modo de vida y
preferencias.

® La funcidn de los profesionales de enfermeria
de asistencia domiciliaria: Estos
profesionales pueden desempenar una
funcion importante al educar a los pacientesy
sus familias acerca del tratamiento del dolor,
sobre como administrar los medicamentos y
en prestar apoyo y orientacion.

Finalmente, dado que mas de 90% de los
cuidados paliativos se presta en forma
ambulatoria, es sumamente importante que los
médicos sepan como se adhieren sus pacientes a
su regimen para los analgésicos u otros
tratamientos paliativos y, si fuera posible,
también deberian estar al tanto de las
intervenciones efectivas que existen para
mejorar la adherencia.

LORY Cuy,
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‘Una enfermedad lejos de casa”

iHola! Mi nombre es Maria Gabriela y en el hospital
me conocen como Gaby.

Soy venezolana, psicologa, hija unica y ahora
paciente con fibrosis quistica.

Mi decision de salir de Venezuela quizas sea la
historia de muchos. Un mal gobierno, economia,
inseguridad, escases y pare de contar. Pero tomé
el riesgo de dejar mi trabajo, amigos, un amor, mi
familiay lo mas valioso que tengo, mi mama.

Llegar a Chile, hace 3 anos, fue un nuevo
comienzo. Los primeros 8 meses fueron duros.
Comence trabajando de nineray luego fui cajera,
hasta que por fin consegui un empleo de mi
profesion. Alliviluz, mis cosas empezaron atomar
camino, ya habia arrendado junto a mi prima un
apartamento y comenzamos a tener nuestras
propias cosas del hogar. Me sentia plena y puedo
decir que emocionalmente también lo estaba.
Siempre extranando a mi mamay a los mios, pero
con la certeza que en algun momento los volveria
a ver.

Mi pesadilla comenzd en el invierno de 2019.
Comencé a tener infecciones respiratorias
(neumonias) que era lo que me decian. Me
hospitalizaban, me colocaban antibioticos y a la
casa. No pasaban 3 meses cuando volvia a
presentar los mismos sintomas: tos con
expectoracion, cansancio, malestar general,
fiebre y falta de apetito. En enero de 2020
presenté un dolor de estbmago muy fuerte; la
imagen solo mostraba que tenia el bazo grande y
en los resultados de laboratorio tenia un
descontrol. iLlegaron a decirme que tenia
sospecha de leucemia! Se imaginaran mi mente
en ese momento. Pasé unos meses de mucha
angustia, visité varios hematologos buscando
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respuestas y todos decian que no era leucemia,
pero si algun linfoma. No salia de un diagnostico
cuando me ponian otro.

Pasé por 2 hospitales y puedo asegurar que me
vieron mas de 20 médicos distintos. Todos
concluian en lo mismo: neumonia y
bronquiectasia. Mi mente no paraba de pensar el
por qué me estaba enfermando tanto, ;queé
estaba haciendo mal? Dejé de reunirme o salir en
el invierno para evitar enfermarme, creyendo que
eran las causas.

En agosto de 2020 cai en la UCI. Estuve 5 dias
sedada junto a una maquina que me ayudaba a
respirar. Fueron unos dias de angustia, porque no
le daban informacion de mi salud a mi prima y mi
familia y mama en Venezuela estaban muy
preocupados. Ellos sin respuestas decidieron
remitirme al Instituto Nacional del Térax. iMi
salvacion!

Recuerdo muy bien la primera consulta con el
doctor Arancibia, un médico agradable quien fue
muy paciente al escuchar toda mi historia de
salud y en mi mente jamas olvidaré esa pregunta
que me hizo: “¢Te han hecho examen del sudor?”.
Mi respuesta fue automatica: “No”. Ni siquiera
sabia que existia eso. El, muy dedicado, me
explico que yo reunia los sintomas de fibrosis
quistica. Que me enviaria a realizarme ese
examen para descartar.

Y fue asi. Después de 2 examenes del sudor con
resultados positivos y una prueba de genética,
llegd mi diagnostico final: usted es paciente con
fibrosis quistica.

Fue muy duro recibir ese diagnostico, saber que
tienes una enfermedad que no tiene cura, que es
cronica y que amerita muchisimos cuidados. Fue
duro escuchar eso y no tener a mi mama cerca.
Fue duro el pensar en mi familia y en la
preocupacion que ellos tenian. Fue duro el saber
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que ahora mi estilo de vida cambiaria, ifueron
duras tantas cosas, que exploté!

Ya mis emociones estaban débiles por las tantas
recaidas sin diagnéstico que tenia, pero el
resultado de la FQ fue el golpe mas fuerte.

Muchos alegaron de mi profesion, ;como vas a
estar triste? Tu eres psicologa, tu no puedes
llorar.

Y si, soy psicologa, pero soy humana y tengo
sentimientos. iTraté de autoayudarme y de
controlar mis emociones, pero no pude sola! Tuve
que dar mi mano y dejarme ayudar. Mi salvadora
fue y sigue siendo Carolina, una psicéloga
estupenda que me escucha, me aconseja, me
alienta a continuar y que, sin querer, me hacer
llorar. iAunque lo hace por mi bien!

Mi persona hoy en dia va muy bien, me siento mas
animada, motivada a continuar, positiva, fiel
creyente en Dios y con muchas ganas de dar lo
mejor de mi. EI camino que viene no es facil
porque me estan preparando para poder recibir
unos pulmones sanos, pero se que lo podreé hacer
porque confio en mis capacidades y en mis ganas
de vivir.

iRecuerda siempre sonreir, es la mejor medicina!
iSola jamas podria! Gracias a mi prima Jessicay
familia que tengo aca conmigo, amigos,
psicologa, mis doctores Melo, Irazoqui, Andrade,
a la enfermera Maria de los Angeles y a todo el
equipo del INT por brindarme la mejor atencién.

iY a ti, mama, que pronto estaremos juntas! TE
AMO.
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