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1

Introduccion. El cancer

1.1. Introduccion

En Espana, al igual que en los paises occidentales, el cancer es la segunda causa de
mortalidad, tras los trastornos cardiovasculares, y la primera en afios potenciales de vida
perdidos, cada afio se diagnostican 162.000 casos de cancer. Las localizaciones mas
frecuentes son colon, pulmén, mama y prostata. Los actuales métodos de screening y
deteccion temprana, el consejo genético, las mejoras diagndsticas, los avances de la
cirugia, quimio y radioterapia han permitido la curaciéon o el control de esta enfermedad
en muchos casos, de forma que en la actualidad la supervivencia en cancer de mama es
superior al 77% a los cinco afos, y si el tumor estd localizado las curaciones son
superiores al 95% (Gonzdlez y Gonzalez, 2007). A pesar del avance espectacular en el
tratamiento de determinados tipos de tumores y de la difusion publica que se hace de
ello, el cancer es en la actualidad la enfermedad mas temida, tres veces por encima de las
enfermedades cardiovasculares (aunque éstas presenten una mortalidad mas alta), y sigue
estando considerada como prototipo de incurabilidad, sufrimiento, incapacidad y muerte.
Si bien esta percepcion pesimista estd lejos de ser cierta, el hecho real es que el cancer de
mama es una enfermedad cronica con grandes costes personales y sociales, que somete a
las personas afectadas y su familia a un gran nimero de sucesos estresantes asociados al
diagnéstico y tratamiento, durante intervalos largos de tiempo, que amenaza su
trayectoria vital, ya Holland en 1979 recoge tales reacciones bajo el epigrafe de las “6D”
que se procede a enumerar a continuacion (véase cuadro 1.1):
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Cuadro 1.1. Las “6D”’: principales temores asociados al cancer (Stearns y cols. 1993)

Death (muerte): Miedo a las consecuencias de la enfermedad
Dependency (dependencia): De la familia y del personal sanitario
Disfigurement (desfiguracion): Cambios corporales fisicos o funcionales
Disability (incapacidad): Para la consecucion de objetivos

Disruption (ruptura): Principalmente de relaciones sociales
Discomfort (molestias): Derivadas de la enfermedad y del tratamiento

1.1.1. Caracterizacion del cancer

El céncer no es una enfermedad unica, ya que bajo esa denominacion se agrupan una
multitud de diferentes procesos clinicos, con un comportamiento diferente de unos a
otros, y que tienen como caracteristica comun la existencia de una proliferacién anormal
de células, que tienen la capacidad de diseminarse por el cuerpo mediante dos
mecanismos: por invasion y por metastasis. La invasion se refiere a la migracion y a la
penetracion directa de las células cancerosas en el tejido vecino. La metdstasis se
produce cuando las células cancerosas circulando a través de los vasos sanguineos y
linfaticos llegan a invadir el tejido normal en otras partes del cuerpo.

Hay mas de 150 tipos de céancer, sin embargo los mas comunes por el tipo de
células afectadas son los siguientes:

—  Carcinomas, €l mas comun entre los diferentes tipos de cancer (85%); proviene
de las células que cubren las superficies externas e internas del cuerpo. Los
mas frecuentes son el cancer de pulmon, de mama y de colon.

— Sarcomas son canceres que surgen de las células que se encuentran en los
tejidos que sostienen el cuerpo como el hueso, el cartilago, el tejido
conectivo, el musculo y la grasa.

— Linfomas son cénceres que se originan en los ganglios linfaticos y en los
tejidos del sistema inmunolégico.

—  Leucemias son canceres de células inmaduras de la sangre producidas en la
médula 6sea y que tienden a acumularse en grandes cantidades dentro del
torrente sanguineo.

Se utiliza una variedad de nombres técnicos para distinguir las diferentes clases de
carcinomas, sarcomas, linfomas y leucemias. En general, estos nombres usan diferentes
prefijos que representan el nombre de la célula afectada. Por ejemplo, el prefijo “osteo”
significa hueso, entonces un cancer que surge del hueso se llama osteosarcoma.
Similarmente, el prefijo “adeno” significa glandula; asi pues, un cancer que se presenta
en las células de una glandula se llama adenocarcinoma.
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Los canceres se suelen clasificar por su extension, para lo que se suele utilizar una
clasificacion TNM. En este tipo de clasificacion, se asigna un nimero a la T de acuerdo
con el tamafio o la invasion del tumor primario (en el sitio original), se asigna otro
numero a la N de acuerdo con los ganglios linfaticos afectados y otro nimero a la M si
hay metastasis a distancia. A cada combinacion de numeros para T, N y M se le asigna
un grado de extension global que se relaciona con la probabilidad de curacion. Este
grado de extension se llama esfadio (véase cuadro 1.2).

Cuadro 1.2. Clasificacion TNM

T = Tumor primario
TO Sin signos de tumor primario
T 1-4 Aumento creciente del tamafio del tumor y de la afectacion

N = Ganglios linféticos regionales
NO Sin signos de afectacion de los ganglios linfaticos
N 1-4 Grados crecientes de afectacion ganglionar

M = Metastasis
MO Sin signos de metastasis

Por tanto, podemos decir, por ejemplo, que un tumor es un carcinoma epidermoide
de pulmén TINOMO (estadio 1 de la TNM). Lo que quiere decir que es un tumor
derivado de un epitelio, parecido a la piel al microscopio, localizado en el pulmon,
pequeilo, que no invade estructuras importantes y sin metastasis ganglionares ni a
distancia. Decir un adenocarcinoma de mama T2N1MO, significa decir que es un tumor
derivado de un epitelio de tipo glandular, relativamente pequefo, con metastasis en los
ganglios linfaticos y sin metéstasis a distancia.

1.1.2. Tipos de cancer

Los tipos de cancer mas comunes difieren en funcidon del género y de la edad. En los
hombres el tipo de cancer mas frecuente es el de prostata y en mujeres el de mama. El
cancer de pulmon y el colorrectal son el segundo y tercero respectivamente para ambos
sexos. En cuanto a mortalidad por cancer, en mujeres se encuentra el cancer de mama en
primer lugar, seguido del cancer de pulmon, del colorrectal y de los ginecoldgicos. En el
caso de los hombres, el cdncer de pulmén es el primero, seguido del de prostata, el
colorrectal y el de pancreas.

Es importante sefialar las diferencias que existen tanto en el prondstico, como en el
tratamiento, y la calidad de vida en los distintos tipos de cancer, asi como la extension
del cancer (estadio). Véase en el cuadro 1.3 el porcentaje de supervivencia a los 5 afios
segun el tipo y la extension del tumor en el momento del diagndstico.
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Cuadro 1.3. Porcentaje de supervivencia a los 5 afios de seguimiento

Extension
Tipo
Localizado Regional Distante
Esdfago 22 # |
Pulmon 47 |4 |
Mama 94 74 |9
Cérvix 90 53 |3
Ovario 89 36 |7
Prdstata 93 83 29

En la infancia el cancer es mucho menos frecuente que en la edad adulta, solo
representa el 1% de todos los canceres, si bien es la segunda causa de muerte en nifios,
después de los accidentes. Los tipos de cancer mas prevalentes en nifios son las
leucemias, los tumores del sistema nervioso central y los distintos tipos de linfomas. El
tratamiento actual permite obtener una curacion en el 70% de los casos de cancer
infantil.

1.1.3. Causas del cancer

El Cédigo Europeo Contra el Cancer considera que el 70% de los tumores malignos
podrian evitarse si las personas adoptasen héabitos de comportamiento saludables. Por
tanto, la promocion y la educacion para la salud son medios efectivos para prevenir
muchos tipos de cancer.

Los factores de riesgo son diferentes para cada tipo de cancer. Los mas importantes
son los siguientes:

— Tabaco (principal factor responsable del cancer; en el cancer de pulmoén esta
relacionado en un 85% de los casos).

— Dieta (ingesta de grasas saturadas, carencia de fibra, déficit en ingesta de frutas
y verduras), asi como la obesidad y el sedentarismo.

—  Consumo de alcohol.

— Exposicion a sustancias toxicas (aflaxotina, asbesto, cadmio, cromo y niquel,
arsénico, PVC y fenacetina) o radioactivas (exposicidn a rayos ultravioleta).

—  Consumo de drogas o farmacos e ingesta de productos carcindgenos.

— Riesgos ocupacionales: trabajadores de la madera (aumento del riesgo de
adenocarcinoma de nasofaringe); deshollinadores (aumento del riesgo de
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cancer de escroto); trabajadores en contacto con radiaciones (centrales
nucleares y hospitales).

Infecciones: en casos muy concretos se producen infecciones ocasionadas por
virus que pueden desembocar en determinados tipos de cancer (ej.: Linfoma
de Burkitt).

Alteraciones genéticas: que conllevan una mayor
determinados tipos de patologia.

predisposicién  a

1.1.4. El proceso de atencion médica al paciente con cancer

La atencion médica al paciente con cancer comienza desde que se detecta el tumor, que
suele tener lugar en los servicios de atencidn primaria, por parte del médico de familia o
de especialistas ambulatorios. A partir de este momento el paciente sera remitido al
hospital correspondiente, donde serd atendido en el servicio especializado en funcion de
la patologia que presente, llevandose a cabo los tratamientos especificos necesarios. De
forma simultanea desde los Servicios de Oncologia Médica y/o Radioterapica se
estableceran los tratamientos oncologicos necesarios para la patologia que presente el

paciente.

Por tanto la atencion al paciente de cancer es multidisciplinar y se coordina a

través del comité de tumores del Hospital. Se ha de resaltar el hecho de que el proceso
atencional sera diferente segiin cada caso (véase la figura 1.1).

Deteccion
temprana / Prevencion
creenin . oot
S g Prediagnostico
Postdiagnéstico
Curacién
Di ico/ Tratgmiento Control de la enfermedad | ~a| Recurrencia /
1agn0§nlc0 || con mt.ento cronica o intermitente Segundo cancer
Estadiaje curativo

Recidiva / Fracaso en el
tratamiento

Tratamiento
paliativo

\‘

FIGURA 1.1. Trayectoria en el cuidado del cancer.

Muerte
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A continuaciéon se detallan las fases del proceso médico distinguiendo las
siguientes: a) deteccion del riesgo hereditario: consejo genético oncologico; b) deteccion
precoz y diagndstico; ¢) tratamiento; d) postratamiento y e) cuidados paliativos.

A)  Deteccion del riesgo hereditario: consejo genético oncologico

Las personas con amplia historia de cancer en sus familias pueden disponer de
métodos de andlisis y asesoramiento genético para conocer si son o no portadores de
mutacion en los genes conocidos que predisponen a un cancer hereditario, que engloba
entre el 5% y el 10% de todas las neoplasias que se diagnostican anualmente (Offit,
1998). Los principales sindromes para los que se realizan estas pruebas son el cancer de
mama y ovario (genes BRCA1 y BRCA2) y el cancer colorrectal (genes APC, MLHI1,
MSH2, MSH6, PMS5 Y PMS2) (Caldés, 2002). El Consejo Genético Oncologico
(CGO) se puede definir como el proceso por el cual se informa al individuo del riesgo de
padecer cancer, de las posibilidades de transmitirlo a las siguientes generaciones, asi
como de las opciones de prevencion disponibles. Esta comunicacion aborda los aspectos
psicologicos, médicos y genéticos asociados al riesgo o presencia de cancer hereditario
(Pérez-Segura y Diaz Rubio, 2002).

B)  Deteccion precoz y diagnostico

La deteccion precoz de muchos tipos de cancer, tales como cancer de mama,
préstata o colon, aumenta enormemente las posibilidades de curacion o control de esta
enfermedad. Los siete signos de alarma del cancer son los siguientes: modificaciones en
los hébitos intestinales, tlcera cutanea que no cicatriza, hemorragia o secrecion sin causa
evidente, presencia de nddulos en la mama o en otras localizaciones, indigestion o
dificultad para la deglucion, alteraciones en una verruga o lunar y tos o ronquera
persistente. Los métodos de deteccion estan disefiados para detectar el cancer en las
personas sin sintomas.

Algunas de las pruebas médicas mas comunes son las siguientes:

La prueba Pap (o de Papanicolau) es una de las técnicas que ayudan en la
deteccion temprana del cancer presente en el cuello del utero (matriz). En este
procedimiento el médico utiliza un cepillo pequeno o un raspador hecho de madera para
recoger una muestra de células del cérvix y de la parte superior de la vagina. Después,
las células se envian a un laboratorio en donde se revisan para detectar anormalidades
bajo un microscopio. Desde la década de 1930, la deteccion temprana por medio del uso
de la prueba de Papanicolau ha ayudado a disminuir los indices de muerte a causa del
cancer del cuello del utero (matriz) en mas de un 75%.
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La mamografia permite la deteccion del cancer de mama en sus primeras etapas. La
mamografia beneficia mas a las mujeres de mediana edad y a aquellas que estdn pasando
por la menopausia; también es un método que puede detectar la posible presencia de
masas de tejido anormal en mama. De forma complementaria se lleva a cabo la
ecografia, que es una prueba basada en la emision de ondas sonoras de alta frecuenciar
que generan imagenes en una pantalla, que permite diferenciar entre nddulos con
contenido liquido (quistes), generalmente benignos, de los solidos. En el caso de lesiones
solidas, se hace necesario llevar a cabo otras pruebas para determinar si en realidad esta
presente el cancer de mama.

Se estan desarrollando procedimientos en busca de nueva informacion que ayuden
en la deteccion temprana de los tipos de cancer que en la actualidad son mas dificiles de
identificar en las fases iniciales. Un ejemplo, en el caso del cancer de prostata, es la
deteccion de la sustancia producida por las células de esta glandula llamada antigeno
prostatico especifico (PSA por sus siglas en inglés). El PSA circula en la sangre y se
puede medir y detectar con una simple prueba de sangre. Otro procedimiento es el
conocido como la prueba de sangre oculta en heces (FOBT, por sus siglas en inglés) que
permite detectar cantidades invisibles de sangre en las heces, lo cual es una posible sefial
de diversos trastornos, incluyendo el cancer de colon. La prueba no es dolorosa y se
puede hacer en casa o en un consultorio médico. Si se confirma la presencia de sangre en
las heces, se pueden llevar a cabo pruebas mas sofisticadas para encontrar la fuente del
sangrado. La deteccion temprana utilizando la FOBT puede ayudar a disminuir la
mortalidad por cancer de colon.

Para diagnosticar la presencia de cancer, el médico tendrd que ver una muestra del
tejido afectado bajo un microscopio. Por lo tanto, cuando los sintomas preliminares, la
prueba de Papanicolau, la mamografia, la ecografia, la prueba de PSA o la FOBT oculta
en heces indican la posible existencia de cancer en sus etapas tempranas, el médico
entonces tendra que llevar a cabo una biopsia, la cual consiste en la remocion quirurgica
de una muestra pequena del tejido para la reexaminacion microscopica (en el caso de las
leucemias, una muestra pequena de sangre sirve para el mismo propo6sito). En el caso del
cancer de mama se puede llevar a cabo una citologia por puncion-aspiracion con aguja
fina (biopsia fru-cut), que se lleva a cabo de forma ambulatoria, con solo ligeras
molestias, la extereotaxia digital, que requiere anestesia local, o una biopsia quirurgica
(que requiere anestesia general). El examen microscopico le indicara al médico si existe
un tumor, si es maligno o benigno.

Después de que se diagnostica el cancer, los médicos formulan las tres preguntas
siguientes para determinar el grado de avance de la enfermedad: a) ;Cual es el tamaiio
del tumor y en qué grado ha invadido los tejidos de su alrededor?; b) ;Se han extendido
las células cancerosas a los ganglios linfaticos regionales?; ¢) ;Se ha diseminado el
cancer a otras regiones del cuerpo? En el caso del cdncer de mama las pruebas que se
suelen llevar a cabo para responder a estas preguntas son: la radiografia de térax, la
Tomografia Axial Computarizada (TAC), la ecografia abdominal, la gammagrafia 6sea
para valorar la existencia o no de metéstasis O0seas y el andlisis de sangre para detectar
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marcadores tumorales.

El TAC consiste en una emision de rayos X desde distintas perspectivas y con la
que se observa todo el cuerpo. Es una prueba sencilla que suele durar algo mas de 15-30
minutos. Es mas sensible que la radiografia y con ella se detecta mejor el cancer en
etapas iniciales. También sirve para comprobar si existen metastasis en otros 6rganos:
higado, glandulas suprarrenales, cerebro, etc. Es la prueba de imagen mas utilizada y
rentable en el estudio de esta enfermedad.

La resonancia magnética se utiliza para tomar imagenes transversales detalladas.
Esta técnica emplea los campos magnéticos y los espectros emitidos por el fosforo en los
tejidos corporales y los convierte en imagen. Con ella se puede observar la
vascularizacion del tumor. Son imagenes mas precisas con las que se puede observar la
propagacion del cancer al cerebro o a la médula espinal.

La tomografia por emision de positrones (PET, sus siglas en inglés): consiste en
inyectar un radio fArmaco combinado con glucosa y éste serd captado por las células
cancerosas, de existir un cancer, que consumen mas glucosa. El radio fArmaco hara que
se localicen las zonas donde se encuentre el tumor.

Receptores de estrogenos y progesterona: a través de la biopsia del tejido tumoral,
se analizard si las células del tumor presentan estos receptores, que son moléculas que
reconocen a las hormonas (estrégenos y progesterona). Tanto las células sanas como las
del tumor pueden tener estos receptores. Aquellos tumores que contienen estos
receptores se denominan ER-positivos y PR-positivos y tienen mejor prondstico que los
negativos, asi como mayores probabilidades de responder a la terapia hormonal.

Prueba de HER2/neu: otra sustancia que hay que examinar, durante la biopsia, es la
cantidad de la proteina HER/2nu, una proteina promotora del crecimiento celular, y los
genes responsables de la produccion de mas o menos cantidad de esa proteina. La
presencia elevada de la proteina o de los genes indica un peor pronostico del cancer pues
tienden a crecer y a propagarse mas rapidamente. Este oncogén se da en el 20%-25% de
todos los casos. Una vez conocida la presencia de estas proteinas, y s6lo en determinadas
situaciones, puede administrarse un medicamento llamado Herceptina que evita que la
proteina HER/2nu estimule el crecimiento de las células cancerosas.

C) Tratamientos del cancer

Los tratamientos principales del cancer son los siguientes:

—  Cirugia. Consiste en la extirpacion del tumor y/o tejido de la zona afectada.
Est4 indicada para la mayoria de los tumores sélidos. Con la extirpacion del
tumor y reseccion de la zona afectada se procura producir el menor deterioro
posible. Se utiliza ademds para la realizacion de implantes, trasplantes, etc.
Los efectos secundarios de la cirugia dependen de muchos factores,
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incluyendo localizacién y tamafio del tumor, tipo de cirugia necesaria y
estado de salud general del paciente.

—  Quimioterapia. Es el empleo de farmacos para destruir las células neoplasicas.
Se puede utilizar un solo firmaco o una combinacion de varios tipos. Los
farmacos utilizados afectan tanto a las células sanas como a las afectadas. La
quimioterapia puede ser adyuvante (aplicada tras la cirugia para prevenir la
aparicion de nuevos tumores), neoadyuvante (para reducir el tamafio del
tumor y aplicar cirugia u otro tratamiento local) o paliativa. Este tratamiento
conlleva una serie de efectos secundarios que van a ser diferentes en funcion
del tipo de farmaco utilizado y la dosis administrada. Los efectos secundarios
mas frecuentes son: alopecia, astenia, infecciones, pérdida del apetito,
nauseas y vomitos, diarrea y llagas. Aunque los farmacos afectan también a
las células sanas los efectos secundarios suelen desaparecer gradualmente
una vez que termina el tratamiento.

—  Radioterapia. Consiste en la utilizacion de radiaciones para destruir las células
tumorales. Es comuin que se utilice de forma combinada con otro tipo de
tratamiento oncoldgico. La forma de administracion del tratamiento puede
ser externa (radiacion de la zona afectada desde fuera del organismo) o
interna (denominada braquiterapia, mediante la utilizacién de pildoras y
fluidos radiactivos implantados en el organismo del paciente). Es necesario
determinar la zona a radiar mediante una simulacion previa a la
administracion del tratamiento, de manera que se pueda aplicar la dosis
adecuada de forma continuada sobre la zona delimitada.

La radiacién en si no causa dolor pero puede producir una serie de
efectos secundarios, que en la mayoria de los casos son temporales. El efecto
secundario mas comun es la astenia, sobre todo a medida que el tratamiento
va avanzando. En el caso de la administraciéon externa pueden producirse
quemaduras en la piel de la zona tratada, que hacen que se vuelva mas
sensible, se enrojezca y se experimente una sensacion de quemazon.

—  Hormonoterapia. Se utiliza sobre todo en aquellos tumores que dependen de
hormonas para su crecimiento, ya que este tratamiento impide que las células
cancerosas utilicen la hormona que necesitan para crecer. Es un tratamiento
que genera poca toxicidad, siendo los efectos secundarios mas frecuentes:
fatiga, retencion de liquidos, aumento de peso, sofocos, nduseas y vomitos o
cambios de apetito. Dependiendo del tipo de terapia hormonal utilizada estos
efectos van a ser de caricter temporal o definitivo. En ocasiones se van a
extirpar 6érganos que producen hormonas para tratar o prevenir ciertos tipos
de tumores (ej.: Se pueden extirpar los ovarios en el tratamiento del cancer
de mamas). En numerosas ocasiones se utiliza como tratamiento
complementario a otras terapias oncologicas (ej.: El tamoxifeno en cancer de
mama).

—  Inmunoterapia o terapia bioldgica. Consiste en la estimulacion del sistema
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inmune para que desencadene una respuesta y aumente las defensas ante el
tumor. Existen dos tipos, en funcidon de si se intenta lograr una inmunidad
especifica (localizada en un punto concreto) o inespecifica (tratando de
lograr un aumento de la inmunidad global). En ocasiones es ttil para reducir
los efectos secundarios derivados del tratamiento oncologico. Algunos de los
tipos de terapia biologica son los anticuerpos monoclonales, el interferén o la
interleucina-2. Los efectos secundarios derivados varian en funcion del
tratamiento empleado, y por lo general desaparecen una vez que termina el
tratamiento. Es frecuente la aparicion de sintomas parecidos a los de la gripe,
como fiebre, dolor muscular, debilidad, nauseas, vomitos o diarrea, asi como
erupciones cutaneas, sangrado e inflamaciones. Los tumores que mejor van a
responder a este tipo de tratamiento son los de rifion y el melanoma.

D)  Postratamiento

Una vez que el paciente ha completado la terapia oncologica, llevard a cabo una
rehabilitacion en el caso de que la patologia o el tratamiento hayan producido secuelas
que lo hagan necesario (laringectomia, amputaciones, etc.). Asimismo, los pacientes
habran de llevar a cabo un seguimiento y revisiones médicas, por ejemplo en el caso de
cancer de mama se aconseja revisiones trimestrales durante los tres primeros afios, del
4.° al 5.° afio revisiones semestrales, y a partir de ese momento anuales. En el caso de
detectarse una recidiva o la aparicion de un nuevo cancer se debe iniciar las lineas de
tratamiento oportunas.

E)  Cuidados paliativos

El enfermo con cdncer avanzado o terminal presenta las siguientes caracteristicas
diferenciales: a) la enfermedad esta en un estadio avanzado, es progresiva e incurable y
no es una situacioén cronica estable; b) la presencia de sintomas de causa multifactorial
cambiantes y con frecuencia intensos que la hacen muy variable; c¢) tiempo de vida
limitado; d) fuerte impacto emocional en el enfermo, la familia y el equipo de atencion.

La intervencién en cuidados paliativos tiene como finalidad conseguir el maximo
bienestar para el enfermo y sus familiares. Los objetivos especificos son: a) el control de
los sintomas fisicos (dolor, dificultades respiratorias, fatiga, etc.), ») el mantenimiento
del nivel de actividad del paciente, ¢) estado emocional positivo y afrontamiento de
estados de d&nimo negativos (sentimientos de miedo, tristeza, incertidumbre, ira, etc.), d)
atencion a las necesidades de informacién y optimizacion de la comunicacion con
familiares, amigos y personal sanitario, ¢) fomento de la autonomia del paciente y su
percepcion de control, /) atencidn a las necesidades espirituales y g) afrontamiento de la
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muerte.

Las unidades de cuidados paliativos estdn constituidas por equipos
inter/multidisciplinares, compuestos por médicos, enfermeros, psicologos, trabajadores
sociales, auxiliares y agentes espirituales.

1.2. La Psicooncologia

La Psicooncologia es un campo interdisciplinar de la Psicologia y las ciencias
biomédicas dedicado a la prevencion, diagndstico, evaluacion, tratamiento,
rehabilitacion, cuidados paliativos y etiologia del cancer, asi como a la mejora de las
competencias comunicativas y de interaccion de los sanitarios, ademas de la
optimizacion de los recursos para promover servicios oncologicos eficaces y de calidad.

Los objetivos de la Psicooncologia van desde la intervencion aplicada al paciente,
las familias y el personal sanitario, a la prevencion e investigacion de la influencia de
factores psicoldgicos relevantes en el proceso oncoldgico, e incluyen la optimizacion de
la mejora del sistema de atencidn sanitaria. El psicooncélogo es tanto un profesional
aplicado como un investigador de base en un campo especializado, en continua
evolucion y desarrollo.

Las causas que han producido el desarrollo de la aplicacién de la Psicologia al
cancer (Psicooncologia) arrancan de las necesidades clinicas y preventivas que
concurren en €ste, que principalmente son las siguientes:

1.° La importancia sanitaria y social del cancer, ya que a pesar de los datos
positivos y esperanzadores que ofrecen los tratamientos actuales el cancer
sigue siendo la enfermedad mas temida en nuestro medio social.

2.° El paciente con cancer y sus familiares estan afectados por acontecimientos
estresantes de alta magnitud que estdn presentes desde la intervencion
preventiva (ej.: Consejo genético), el diagndstico y el tratamiento que se
prolongan en las revisiones periddicas, todo lo cual constituye un desafio a
las estrategias de afrontamiento y control de los pacientes y su familia.

3.° El reconocimiento de que los objetivos del sistema sanitario son tanto la
curacion como el alivio del sufrimiento humano, tal como sefialan
Callahan o Bayés. La atencion integral en cuidados paliativos esta incluida
como prestacion en la Ley de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de
la Salud, asi como han sido avaladas por la recomendacion 1418 del
Consejo de Europa y el Plan Nacional de Cuidados Paliativos aprobado en
el afio 2000.

4.° Lanecesidad de que el paciente tenga informacion adecuada y participe en las
decisiones terapéuticas, tal como viene recogido en la Ley General de
Sanidad y la Ley de Autonomia del Paciente.
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5.° El énfasis en la necesidad de mejorar las competencias y habilidades de los
profesionales sanitarios para optimizar la comunicacion con el enfermo,
manejar las emociones y las situaciones estresantes o conflictivas en la
interaccion con el paciente, de forma que éste logre la comprension
adecuada del proceso de diagndstico y tratamiento, se asegure su
adherencia y el que disminuyan los efectos adversos a las medidas
preventivas, las pruebas diagnoésticas y los tratamientos.

6.° La necesidad de que los sanitarios afronten adecuadamente el estrés
profesional y la prevencion del burnout.

7.° La importancia de la prevencion, la promocion y la educacion para la salud,
que viene dada por la constatacion de que los comportamientos saludables
o los estilos de vida son determinantes o contribuyentes fundamentales del
control del inicio del cancer.

Por otro lado el desarrollo de la Psicooncologia se ha visto impulsada por las

aportaciones de la Psicologia y disciplinas afines en las siguientes areas:

1. El desarrollo de la Psicologia de la salud, que aporta modelos
biopsicosociales, métodos de evaluacion e intervencion psicologica en el
area de la salud y enfermedad.

2.° El avance en el estudio del estrés y la emocion en el cancer.

3.° La investigacion en Psiconeuroinmunologia, que estudia la interaccion entre
procesos psicoldgicos, la inmunologia y el sistema neuro-endocrino.

4.° La constatacion de la eficacia del tratamiento psicologico para mejorar la
calidad de vida, disminuir las reacciones adversas de estrés, ansiedad y
depresion, asi como mejorar la adaptacion de los pacientes de cancer y sus
familiares; e incluso estudios en los que factores psicologicos podrian
predecir la supervivencia.

En la figura 1.2 se expone graficamente el campo de la Psicooncologia y su
relacion con las principales disciplinas relevantes en esta area. Asimismo, en el cuadro
1.4 se definen las principales disciplinas relacionadas con esta area.
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PSICOLOGIA
DE LA SALUD

ONCOLOGIA
CLINICA

Evaluacidn clinica

— Oncologia médica

— Oncologia radioterdpica < Psicopatologia
— Oncologia quindrgica 8 Tratamientos psicoldgicos
— Oncologia pediatrica - Counselling
— Hematooncologia 8 Neuropsicologia
r Psicologia evolutiva
Otras disciplinas médicas: 8 Gerontopsicologia
— Ginecologia )
— Neumologia o

— Otorrinolaringologia
— Gastroenterologia
— Traumatologia

Medicina Paliativa

FIGURA 1.2. La Psicooncologia como interseccion entre la Oncologia y la Psicologia de
la salud.

Cuadro 1.4. Disciplinas relacionadas con la Psicooncologia

Bioética: el estudio sistematico de la conducta humana en el area de las ciencias de la salud y del cuidado de la
salud, en cuanto que dicha conducta es examinada a la luz de los valores y de los cuidados y principios morales.
Aplicacion de la ética en las areas de la salud y la enfermedad.

Consejo genético oncologico: un proceso de comunicacion que aborda los aspectos médicos, psicologicos y
genéticos asociados con el riesgo o presencia de un trastorno genético dentro de una familia. Los objetivos del
proceso incluyen la comprension del modo en que los factores hereditarios contribuyen al trastorno, la
determinacion del riesgo especifico en determinados miembros de la familia, asi como la exposicion y la toma
de decisiones acerca de los tratamientos profilacticos disponibles.

Counselling: una intervencion que, por medio del método socratico, permite clarificar la situacion personal
(incluyendo las situaciones clinicas, es decir el diagndstico, tratamiento y prondstico) y socio-familiar, llevar a
cabo cambios en los comportamientos y estilos de vida, la solucion de problemas y toma de decisiones, asi
como el afrontamiento de los estados emocionales negativos y la mejora en el bienestar.

Cuidados paliativos: cuidado total y activo de los pacientes cuya enfermedad no responde a un tratamiento
curativo. La percepcion de control por par te del enfermo de los sintomas somaticos y aspectos psicoldgicos,
sociales y espirituales que le preocupan adquiere en ellos una importancia primordial. El objetivo de los
cuidados paliativos es conseguir la maxima calidad de vida posible para los pacientes y sus familias, con un
especial énfasis en tratar de facilitar a cada enfermo las circunstancias personales (externas e internas) que mas
pueden favorecer su proceso de aceptacion y acceso a una muer te en paz.

Hematooncologia u Oncologia hematologica: subespecialidad de la hematologia clinica que retine a aquellos
especialistas que diagnostican y tratan fundamentalmente las enfermedades oncoldgicas de la sangre, es decir
leucemias, linfomas y sindromes asociados.

Medicina conductual: campo interdisciplinar referido al desarrollo e integracion de los conocimientos y
técnicas de las ciencias biomédicas y de la conducta relevantes para la salud y la enfermedad, y la aplicacion de
€sos conocimientos y técnicas a la prevencion, diagndstico, tratamiento y rehabilitacion.

Oncologia médica: especialidad troncal de la medicina para la que se requiere una formacion basica y
fundamental en medicina interna y que capacita al especialista en la evaluacion y manejo de los pacientes con
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cancer.

Oncologia quirargica: superespecializacion dedicada al diagndstico, prevencion y tratamiento de los tumores
malignos y enfermedades afines en su vertiente quirurgica, siempre dentro del contexto multidisciplinario o
integrado del cancer.

Oncologia radioterapica: especialidad médica dedicada a los aspectos diagndsticos, cuidados clinicos y
terapéuticos del enfermo oncoldgico, principalmente orientada al empleo de los tratamientos con radiaciones,
asi como el uso y valoracion relativa de los tratamientos alternativos o asociados.

Psicooncologia: campo interdisciplinar de la Psicologia y las ciencias biomédicas dedicado a la prevencion,
diagnostico, evaluacion, tratamiento, rehabilitacion, cuidados paliativos y etiologia del cancer, asi como a la
mejora de las competencias comunicativas y de interaccion de los sanitarios, ademas de la optimizacion de los
recursos para promover servicios oncologicos eficaces y de calidad.

Psicologia clinica y de la salud: disciplina o campo de especializacion de la Psicologia que aplica los
principios, las técnicas y los conocimientos cientificos desarrollados por ésta para evaluar, diagnosticar,
explicar, tratar, modificar y prevenir las anomalias o trastornos mentales o cualquier otro comportamiento
relevante para los procesos de la salud y enfermedad, en los distintos o variados contextos en que éstos puedan
tener lugar.

Psicologia de la salud: aplicacién de la teoria y métodos psicologicos a la salud, la enfermedad fisica y al
cuidado de la salud; se ocuparia de todo lo relativo a los aspectos psicologicos o comportamentales que ayuden
a comprender, manejar y prevenir las enfermedades, a cuidar, proteger y promover la salud y a optimizar los
sistemas y recursos humanos de la atencion de salud tendentes a promover servicios efectivos y de calidad.
Psiconeuroinmunologia: campo cientifico multidisciplinar centrado en las interacciones reciprocas que existen
entre el comportamiento, el sistema nervioso, el endocrino y el inmunolégico.

La Psicooncologia cubre cuatro grandes areas: la asistencia clinica al paciente y
sus familiares para mejorar la adaptacion y calidad de vida ante el diagndstico,
tratamiento médico, revisiones, cuidados paliativos y duelo. La docencia: la formacion
en habilidades de comunicacion, manejo de situaciones de crisis y estresantes en la
interaccion con el enfermo. La prevencion: programas adecuados de educacion para la
salud, aprendizaje de habitos saludables preventivos del cancer, conductas de deteccion
precoz, apoyo e intervencién en consejo genético. La investigacion en aspectos
comportamentales y sociales que estan presentes en la patologia del cancer, sus
tratamientos o el sistema de atencion. Véase las funciones del psicooncologo en el
cuadro 1.5.

Cuadro 1.5. Funciones del psicologo en Oncologia

PREVENCION

*  Promocidn de estilos de vida saludable. Educacion para la salud
*  Comportamientos de deteccion precoz
»  Consejo genético oncologico

EVALUACION CLINICA

a) Areas de evaluacion
*  Exploracion inicial: capacidades cognitivas (atencidon, lenguaje, pensamiento, orientacion,
memoria, afecto). Screening de trastornos psicopatologicos
*  Adaptacion a la enfermedad y su tratamiento. Satisfaccion con la informacion. Comprension de la
informacion. Participacion en las decisiones. Confianza en el equipo médico. Adherencia médica.
Afrontamiento del diagndstico y tratamientos
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*  Estado emocional: ansiedad, depresion, autoestima, culpa, ira, etc.
e Calidad de vida
*  Apoyo familiar y social

b) Informe psicologico

¢) Diagnostico (segun criterios DSM-1V, CIE-10)

TRATAMIENTO PSICOLOGICO

*  Psicoeducacién, consejo psicoldgico y orientacion sobre estrategias para superar problemas de
informacion y necesidades de comunicacion y emocionales

*  Control de los estados de animo negativos: ansiedad, depresion, hostilidad, sentimientos de culpa,
aislamiento, negacion. Identificar emociones negativas, expresarlas. Estrategias para afrontarlas

*  Tratamiento de trastornos asociados al cambio en la imagen corporal

*  Solucidén de problemas y planificacion de actividades

* Intervencion familiar: psicoeducacion, informacion sobre el estado sanitario y psicologico del
paciente. Estrategias de ayuda y comunicacion con el paciente. Afrontamiento de estados
emocionales negativos. Resolucion de problemas de la vida diaria

* Afrontamiento de los tratamientos oncoldgicos (cirugia, quimioterapia, radioterapia, TMO vy
hormonales) y de sus efectos colaterales: miedo, fatiga, nauseas y vomitos, anorexia, dolor y otros

*  Problemas sexuales

PERSONAL SANITARIO

*  Habilidades de comunicacion con el enfermo y su familia. Afrontamiento del estrés. Ayuda al manejo
de sus propias emociones ante los pacientes y los familiares

*  Habilidades de comunicacion con el equipo

*  Prevencion del burnout

INVESTIGACION

*  Necesidades psicoldgicas y sociales de los pacientes y familiares. Factores psicoldgicos y sociales
asociados al cancer. Valoracion de calidad de la evaluacion y tratamientos aplicados

Cuadro resumen

El cancer es un problema sanitario y social de primer orden. En Espafia es la segunda causa de mortalidad y la que
mas afios potenciales de vida perdidos ocasiona. Es la enfermedad mas temida y suele estar asociada con las “6D”
propuestas por Holland en 1979: death (muerte); dependency (dependencia); disfigurement (desfiguracion);
disability (discapacidad); disruption (ruptura); discomfort (molestias).

El cancer es un conjunto de enfermedades que tienen en comun la proliferacion celular incontrolada. Hay
mas de 150 tipos de cancer con pronostico y tratamientos diferenciados. Cada uno se puede clasificar en estadios
segun la clasificacion TNM, en funcion del tamafio del tumor, niimero de ganglios afectados y existencia de
metastasis. Los tipos de cancer mas comunes son los de mama, préstata, pulmon y colorrectal.

Actualmente se dispone de tratamientos eficaces del cancer que, en promedio, permiten la curacion de un
48% de los afectados y el mantenimiento como una condicion croénica en el 35% de los casos, mientras que en el
17% no se logra detener el avance de la enfermedad. La eficacia de estos tratamientos depende del tipo de cancer,
estadio de la enfermedad en el momento del diagndstico y caracteristicas de los pacientes.

Los habitos de comportamiento saludables pueden prevenir el 70% de los tumores malignos, tal como
establece el Decalogo Europeo Contra el Cancer. Los factores de riesgo mas importantes son: tabaco, alcohol,
dieta, control del peso, actividad fisica, consumo de sustancias toxicas y exposicion a agentes carcindgenos.

El procedimiento médico de atencion al cancer es complejo, prolongado e implica a distintos especialistas.
Los tratamientos mas comunes son la cirugia, la quimioterapia, la radioterapia, terapias biologicas y trasplante de
médula 6sea. Tanto la propia enfermedad como los efectos de los tratamientos son importantes fuentes de estrés
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que afectan a la calidad de vida del paciente y su familia. Los cuidados paliativos tienen como objetivo aliviar el
sufrimiento del paciente y mejorar su bienestar cuando la intervencion médica no puede detener el avance de la
enfermedad.

La intervencion psicoldgica en el cancer —Psicooncologia— se hace necesaria para que los pacientes y sus
familiares afronten adecuadamente la enfermedad y el tratamiento del cancer. La importancia de la atencion
psicoldgica se ha enfatizado en la medida en que el sistema sanitario ha reconocido como objetivos prioritarios
tanto la curacion como el alivio del sufrimiento humano, junto con la necesidad de que el paciente tenga
informacion adecuada y participe en las decisiones terapéuticas. La optimizacion de las competencias y
habilidades de los profesionales sanitarios y la prevencion del burnout requieren la intervencion psicoldgica.

Asimismo, la Psicooncologia se ha visto impulsada por el desarrollo de la Psicologia de la salud, el avance
en investigacion del estrés, las emociones y la Psiconeuroinmunologia en el cancer, y la eficacia contrastada del
tratamiento psicoldgico para mejorar la calidad de vida.

Las principales funciones del psicooncologo son: a) la prevencion y promocion de estilos de vida
saludables; b) la evaluacion clinica y de la salud; ¢) el tratamiento de los problemas asociados al proceso de la
enfermedad; d) la intervencion con el personal sanitario para facilitar las habilidades de comunicacién y prevenir
el burnout y e) la investigacion de factores psicoldgicos implicados en el cancer y de la eficacia de la evaluacion y
tratamiento psicolégicos.

Exposicion de un caso clinico

Ana tiene 40 afios, esta casada y tiene una hija de 13 afios, es bioquimica y trabaja en un laboratorio, actualmente
estd en baja laboral. Nunca antes ha padecido enfermedades fisicas importantes. En septiembre de 2003 se le
detectd un ndédulo en la mama derecha en el transcurso de una revision en el Servicio de Ginecologia Hospitalaria,
los datos de la mamografia, ecografia y biopsia revelaron que se trataba de un cancer de mama de estadio II. En el
mes de octubre se llevo a cabo una mastectomia radical del pecho derecho. Tras de lo cual se administré una
quimioterapia adyuvante en la que se le aplicaron 6 ciclos en intervalos de 21 dias. No llevo a cabo reconstruccion
y usa protesis mamaria.

Posee una historia familiar de cancer, dado que su madre fue diagnosticada de cancer de mama y muri6 a la
edad de 66 afos, en el afio 2002, su hermana Luisa fue igualmente diagnosticada de cancer de mama a la edad de
35 afios, asi como una tia suya murié de cancer de ovario a la edad de 48 afios. Véase el Genograma (figura 1.3).

En abril de 2004 acudi6 a la Unidad de Consejo Genético Oncologico del mismo hospital junto con Luisa,
ambas llevaron a cabo un test genético.

En el mes de agosto de 2004, en el curso de una revision se detectd en el pecho izquierdo una masa y se
llevé a cabo una biopsia que resulto negativa.

En el mes de octubre de 2004 le dieron los resultados del test genético, que fueron positivos, hallandose una
mutacion en el gen BCR1 y otra en el BRC2, indicativas de un mayor riesgo de contraer cancer de mama u ovario
tanto en su caso como en el de su hermana. El médico le recomendo la posibilidad de llevar a cabo la mastectomia
profilactica del pecho izquierdo y la ooforectomia.
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FIGURA 1.3. Genograma.

Afirma ser una persona muy nerviosa siempre y con tendencias perfeccionistas e intolerancia a la
ambigiiedad. Desde los 27 afios trabaja en un laboratorio de un hospital, se casé a los 26 afios. Su hija, Susana, en
la actualidad es “muy rebelde y dificil”, da malas contestaciones, no ordena sus cosas, presenta dificultades en los
estudios, no obedece. El matrimonio se lleva muy bien, tienen una buena red de amigos y, hasta su enfermedad,
llevaban una vida social activa que en la actualidad estd muy reducida.

La paciente acude a la consulta psicologica en noviembre de 2004, en la que presenta los siguientes
problemas:

— Se encuentra muy nerviosa, angustiada, afirma que con frecuencia se bloquea al hablar, se le olvidan
las cosas.

— Presenta continuos pensamientos negativos: “Yo no puedo mas con esta preocupacion”, Se queja de
que sus actividades e intereses usuales se han visto ensombrecidos por un miedo constante de morir e
incertidumbre sobre su futuro médico. Siente que no puede hacer nada que le permita tener seguridad
y se siente incapaz de hacer planes sobre lo que va a hacer mafiana o en los proximos meses. Su
marido confirma esta informacion, afiadiendo que observa como con frecuencia ella examina su
cuerpo para ver si hay presencia de signos de cancer y continuamente pregunta “; Qué te parece eso?”,
“;Qué piensas?”, “;Hay que acudir al médico?”.

— Asimismo manifiesta preocupaciones recurrentes sobre si su hija podra enfermar o como seria la vida de
su hija si ella faltara.

— Se siente incapaz de tomar una decision sobre si realizar una mastectomia profilactica, ooforectomia o
seguir llevando a cabo revisiones periddicas.

— No sabe qué decision tomar sobre los tratamientos profilacticos recomendados.

— Problemas de imagen corporal, debido a la mastectomia derecha. No quiere que su pareja la vea
desnuda y como consecuencia han disminuido significativamente sus relaciones sexuales.

— No ha informado a su hija de su situacion médica.

Esta bien motivada para participar en la terapia psicoldgica y su marido también.
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Preguntas de autoevaluacion

1. Los resultados de los actuales tratamientos del cancer permiten afirmar que:

a) El cancer es una enfermedad incurable.

b) Los tratamientos médicos actuales pueden curar el 48% de los
pacientes en promedio.

c¢) Las tasas de curacion de los canceres son de menos del 20%.

d) Los resultados del tratamiento médico de los canceres infantiles son
peores que los de los adultos.

e) Todos los canceres tienen los mismos tipos de tratamientos y

resultados semejantes (un 10% pueden sobrevivir a los 5 afos).

2. Entre las funciones de la Psicologia en la atencién al paciente con cancer se encuentra:

a)

Ayudar al paciente a obtener prestaciones de los servicios sociales.

[

b) Ensefiar al paciente con cancer y su familia que el estado de animo que |

el paciente mantenga sera determinante de su prondstico.

c¢) El afrontamiento de la incertidumbre.

d)

Informar del diagnostico médico al paciente para que resulte menos
estresante.

e) Mantener distraido al paciente para impedir que conozca el diagnéstico |

de cancer.
3. Los cuidados paliativos tienen como objetivos:
a) Aumentar la esperanza de vida en los pacientes. [
b) Impedir que el paciente perciba la amenaza de la muerte. [
c¢) Hacer que el paciente no se dé cuenta de que no esta recibiendo [
tratamiento alguno.
d) Mantener la autonomia y el control decisional del paciente. [
e) Hacer que el paciente acepte reducir la actividad y delegue [

responsabilidades en otros.

4.  Entre las causas del desarrollo de la Psicooncologia se encuentra:

a)
b)
¢)

d)

La ausencia de tratamientos curativos del cancer.
El que se considere como objetivo sanitario el alivio del sufrimiento.

La constatacion de que ocultar el diagnostico al paciente y alejarle de
la decision terapéutica aumenta su calidad de vida.

La constatacion de que la curacion del cancer es imposible.

28



e) La constatacion de que las actitudes positivas y el optimismo mejoran |
la supervivencia del cancer.

5. Los datos actuales muestran que:

a) El70% de los canceres se podrian prevenir a través de la adopcion de |
habitos saludables.

b) La mayor parte de los canceres son hereditarios. |

¢) Cada afio la incidencia y la prevalencia del cancer van disminuyendo. |

d) El sedentarismo y la obesidad no son causas importantes asociadas al |
cancer.

e) Las antenas de radiotelefonia son factores carcinogénicos |
comprobados.
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2

Los aspectos psicologicos en el cancer

2.1. Necesidades psicologicas y sociales en el cancer

Las fuentes potenciales de estrés a las que ha de hacer frente el paciente con cancer y sus
familiares estan presentes en todas las fases de proceso sanitario por el que ha de pasar:
las pruebas de screening, el consejo genético, el diagndstico, el tratamiento primario del
cancer, la cirugia, la quimioterapia, radioterapia o tratamiento hormonal, la terminacién
del tratamiento, la vuelta a la vida normal, la posible recurrencia y el tratamiento
paliativo en su caso.

2.1.1. Deteccion precoz del cancer

La mayoria de las personas que llevan a cabo pruebas de screening, como en el caso del
cancer de mama, se adaptan a esta situacion positivamente. No obstante quienes sienten
estas pruebas como una amenaza, perciben un alto riesgo, son poco optimistas, temen
por sus hijos o tienen familiares que han padecido cancer y usan estrategias evitativas de
afrontamiento al estrés tienden a no realizar o postergar la realizacion de las pruebas de
screening, y muestran respuestas emocionales adversas. En especial para estas personas
de riesgo, es necesario subrayar como la deteccion precoz del cancer de mama, prostata,
colon y otros cénceres mejoran mucho las posibilidades de curacion y de acceder a
tratamientos menos agresivos. Asimismo, se debe insistir en el beneficio emocional
directo que supone la prueba de screeming ya que, en la mayoria de los casos, la
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mamografia simplemente va a confirmar que todo va bien, con lo que dado el caréacter
inicialmente asintomatico del cancer de mama, la mujer puede lograr una tranquilidad,
seguridad y control sobre su salud que de otro modo no alcanzaria. Por ultimo, se han de
paliar las barreras vinculadas con la prueba mamografica en si misma, dando
informacion sobre la breve duracion de la mamografia (unos 30 segundos), la seguridad
de la misma o el escaso porcentaje de mujeres que dice sentir dolor, ofreciendo
informacion tranquilizadora en cuanto a las bajas dosis de radiacion que supone una
mamografia en la actualidad, junto con el balance costesbeneficios que supone, y
optimizando el trato personal al hacer las pruebas. En cualquier caso, parece necesario
insistir en las garantias que aporta la realizacion de mamografias en los intervalos
oportunos, dado que la deteccion precoz del cancer es la mejor arma hoy por hoy para
reducir su amenaza.

2.1.2. Consejo genético oncolagico

Las personas que acuden a consejo genético por cancer hereditario (5-10% de todos los
canceres) son personas con una historia familiar de cdncer muy extensa. En muchos
casos durante su infancia y adolescencia han asistido al proceso de enfermedad y el
fallecimiento de seres queridos. El proceso de consejo, si se realiza adecuadamente,
contribuye a la mejora de la calidad de vida y no tiene consecuencias emocionales
adversas para la mayoria de los participantes, ya que la adopcion de las medidas
profilacticas proporciona un mayor control. No obstante, es necesario llevar a cabo una
evaluacion psicologica que permita determinar qué personas necesitan una atencion o
tratamiento psicologico (aproximadamente un 25% de las personas que acude a consejo
genético). Los indicadores més importantes de la necesidad de atencion son los
siguientes:

—  Mostrar un alto nivel de estrés previo al consejo genético, ansiedad, pesimismo
o pérdida de autoestima.

— Presencia de antecedentes psicopatoldgicos en ellos mismos o sus familiares.

—  Muerte reciente de un familiar por cancer y estar en proceso de duelo.

— Experiencias negativas de cancer en la familia durante la adolescencia (11-20
anos).

— No esperar la presencia de una mutacion genética y resultado positivo.

Ademas se ha de tener en cuenta que se requiere la colaboracion de los familiares
afectados de cancer para obtener el material genético. El primer probando es un miembro
de la familia que padece o ha padecido cancer. Esta prueba puede ser un fuerte estresor
para €l ya que de sus resultados depende la presencia de factores hereditarios en el resto
de la familia. Asimismo, es muy importante como se lleve a cabo la comunicacion del
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riesgo de cancer hereditario entre los miembros de la familia, especialmente a los hijos
menores de edad, y el apoyo familiar a las decisiones sobre las medidas preventivas.

A las mujeres con riesgo de cancer hereditario de mama y ovario puede serles
recomendado que opten por medidas de seguimiento, mediante la realizacion de pruebas
periddicas cada seis meses, o bien la realizacion de cirugia profilactica, que consiste en
la extirpacion de 6érganos sanos con el objetivo de reducir en la mayor medida posible el
riesgo de aparicion de la enfermedad. Puede tratarse de mastectomia, extirpacion de las
mamas, y en el caso de los ovarios, ooforectomia. Estas intervenciones reducen de forma
muy importante el riesgo de cancer de mama (en torno al 90-95%). Sin embargo, la
mastectomia profilactica, seguida de reconstruccion, no es una intervencion sencilla e
indolora, y supone molestias fisicas, pérdida de sensibilidad en las mamas y cambio en la
imagen corporal. La ooforectomia provoca una menopausia adelantada, puede conllevar
problemas de imagen corporal (cicatrices y ganancia de peso), efectos negativos en
identidad de género, pérdida de libido y problemas sexuales. La decision sobre las
medidas preventivas, la reconstruccion y la preparacion para la cirugia requiere
asesoramiento médico y psicologico continuo.

2.1.3. Diagnostico

El proceso diagnostico de cancer, el conjunto de pruebas, su interpretacion y las
decisiones sobre los tratamientos (en cancer de mama: mastectomia, lumpectomia,
posible reconstruccion, tratamientos de radioterapia y quimioterapia) asi como la
segunda opinién se asocian a una elevada ansiedad e incertidumbre para la paciente y su
familia. La primera reaccion al diagndstico o su sospecha puede ser de negacidn,
incredulidad, aceptacion pasiva o un shock emocional, ya que en la mayoria de los casos
el diagnostico es inesperado, para después de un cierto tiempo llegar paulatinamente a
cierta adaptacion. En todo caso, constituye una amenaza a la supervivencia, al bienestar
psicoldgico y social y a los proyectos vitales del propio paciente y de su familia.

Las estrategias de afrontamiento ante el diagnostico mas frecuentes son las
siguientes (Moorey y Greer, 2002): a) espiritu de lucha, en el que la persona considera el
cancer como un reto al que ha de enfrentarse para obtener los mejores tratamientos y
preservar su calidad de vida y mantener sus proyectos vitales; b) la negacion, tratar de
minimizar la amenaza y evitar la informacion; ¢) el fatalismo, considerar que nada puede
hacer, que todo depende de la suerte; d) la indefension y desesperanza, el diagnostico se
considera como una pérdida, sin posibilidades de control y e) la preocupacion ansiosa,
marcada por la rumiacidon persistente y el miedo, que constituye el “sindrome de la
espada de Damocles” (véase el cuadro 2.1).

Cuadro 2.1. Estrategias de afrontamiento frente al cancer (Moorey y Greer, 2002)
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Esquema de supervivencia

Afrontamiento

Diagnéstico Control Prondstico
» Capacidad
Espiritu de lucha Desafio P Bueno
de control
. . Bueno a corto
Negacion Minima amenaza  Irrelevante
plazo
. Depende ‘
Fatalismo Amenaza P No conocido
de los otros
Indefensidn Pérdida No hay control Malo
Preocupacion Capacidad .
: Fuerte amenaza Incierto
ansiosa de control

Las reacciones emocionales tras el diagndstico son variables y estan influenciadas
por muchos factores, entre los que se cuenta la edad, ya que las personas mas jovenes
responden con mucha mas ansiedad, suelen requerir mas informacion, sienten mayor
temor no so6lo por su vida, sino por su sentido de feminidad o masculinidad, imagen
corporal, fertilidad, cuidado de sus hijos, proyectos vitales y situacion econdmica. Las
personas mayores responden con menor ansiedad y con mayor indefension, las
necesidades y sintomas que sufren son con frecuencia peor evaluados y tratados que en
las personas jovenes y de mediana edad. El apoyo familiar, de pareja, social y laboral asi
como la wvulnerabilidad psicolégica previa y la historia de céncer familiar son
determinantes fundamentales del afrontamiento del diagnostico.

2.1.4. Hospitalizacion y cirugia

La hospitalizacién constituye un evento estresante, ya que conlleva una pérdida de
intimidad, exposicion a otros enfermos, cambios en patrones habituales de conducta,
comidas, desorganizacion del ambiente familiar, inactividad y la ausencia de distractores
que facilitan las preocupaciones. Los principales problemas son la ansiedad y el miedo
ante el proceso quirtrgico, sus posibles resultados y las consecuencias posteriores. Estos
estados emocionales pueden interferir con una adecuada decision sobre la modalidad de
tratamiento, por ejemplo mastectomia radical frente a cirugia conservadora, el tipo de
reconstruccion mamaria, etc. El miedo puede producir dos reacciones extremas
negativas: los pacientes que adoptan las medidas mas agresivas de forma inmediata y los
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que optan por la evitacion y la delegacién de la decision. El objetivo que se deberia
alcanzar es que la persona estuviera en condiciones de tomar decisiones autonomas,
informadas y asesoradas por los profesionales sanitarios.

Después de realizada la intervencion quirurgica, por ejemplo en el caso de cancer
de mama, la mujer se enfrenta a nuevos retos, que son los siguientes: a) cambios
subjetivos, producto directo de la cirugia y de la amenaza del céncer, que tardaran un
tiempo en superarse como dolor postquirurgico, pérdida inicial de movilidad, posible
linfedema, alteracion en la imagen corporal y cambios emocionales (pensamientos de
victimizacion, pérdida de autoestima, tristeza, etc.); b) cambios en los roles valorados, es
decir, la mujer ve desafiado su rol como esposa o madre porque ve alteradas sus
relaciones sexuales, sus planes de fertilidad, el cuidado de sus hijos, su actividad como
ama de casa, sus planes vocacionales u otros roles (todo ello empieza a manifestarse una
vez que la cirugia se ha culminado) y ¢) el manejo de la enfermedad cronica, puesto que
tras el tratamiento primario puede ir seguido de quimioterapia adyuvante, radioterapia o
tratamientos hormonales que suponen nuevas situaciones a las que hay que adaptarse.
Véase la figura 2.1.
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... de la cirugia
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valorados
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del trastorno , ~
......... il cronico _. -~
» -
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o Rl L e -

w—
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Decision Cirugia Admision Hospitalaria Recuperacion Descarga del hospital
FIGURA 2.1. Diagrama temporal de estresores (modificado de Contrada et al., 1994).

2.1.5. Tatamientos de quimioterapia, radioterapia y otros
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Los tratamientos de quimioterapia o radioterapia, aunque son bien tolerados por la
mayoria de las pacientes y existe un cierto control de sus efectos colaterales, pueden
producir sintomas fisicos tales como astenia, nduseas y vomitos, dolor, pérdida del
cabello, mucositis y posible déficit cognitivo, entre otros, que afectan muy
negativamente a la calidad de vida, en muchos casos sélo de forma temporal, pero en
otros durante meses, anos o de forma permanente. Por otro lado, los tratamientos
hormonales como el tamoxifeno se asocian a sintomas menopausicos, sofocos, ganancia
de peso y trastornos de la funcion sexual. Todo ello se puede acompanar de un alto
malestar psicologico, debido al miedo a los tratamientos, la percepcion de los sintomas
negativos, cambios en la imagen corporal, sexualidad, actividades de la vida diaria y
sintomas de ansiedad, irritabilidad, tristeza y falta de autoestima.

2.1.6. Finalizacion de los tratamientos y las revisiones

Se ha de destacar que algunos de los sintomas fisicos producidos por los tratamientos
continuan manifestandose durante los meses posteriores a su finalizacion asi como las
reacciones psicologicas, ya que se observa en el caso del cancer de mama que a los seis
meses de la finalizacion del tratamiento el 70% de las pacientes siguen manifestando
problemas de suefio, un tercio sigue con niveles altos de ansiedad y tristeza y mas del
50% manifiestan problemas sexuales y de imagen corporal que continian a los 18 meses
(Hewitt, 2004). Ademas, el contacto directo con el personal médico, la atencion continua
de la pareja, familia y amigos, que durante los cuidados hospitalarios aportan un fuerte
apoyo, queda disminuido en la vuelta a la vida diaria. En el momento inmediato tras ser
dado de alta no se dispone de una capacidad plena para asumir las funciones que eran
habituales. La inactividad facilita las frecuentes sensaciones de incertidumbre, estados de
ansiedad que persisten o pueden aumentar por la separacion del cuidado, preocupaciones
sobre el retorno del cancer y sentimientos de soledad y abandono. Los 100 primeros dias
que siguen a la terminacion de la terapia son un periodo dificil de afrontar.

Asimismo, las revisiones periddicas se asocian al temor a una recidiva y pueden
provocar altos niveles de ansiedad en los dias previos a las pruebas y en los momentos
de espera de los resultados, lo que pone en gran riesgo la calidad de vida.

2.1.7. Trayectorias vitales de los supervivientes

Las areas de atencion e investigacion en quienes han terminado el tratamiento primario
del céancer, i.e. supervivientes del cancer, se centran en los siguientes aspectos:

— Fisico/Medico (ej.: Segundo cancer, dolor, problemas cardiacos, linfedema,
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cuidados del estoma, problemas sexuales y de infertilidad, entre otros)

— Psicologico (ej.: Depresion, ansiedad, incertidumbre, aislamiento, imagen
corporal)

— Social (ej.: Cambios en relaciones interpersonales, familiares y de amigos,
problemas laborales, escolares y econdmicos)

—  Areas existenciales y espirituales (ej.: Propdsitos, significado, apreciacion de la
vida)

La adaptacion psicologica ante el cancer a medio y largo plazo es muy variable, en
concreto la investigacion al respecto revela que se pueden distinguir cuatro trayectorias
que aparecen durante el primer afio tras la intervencion en cancer de mama (Helgeson y
cols., 2004; Knobf, 2007): a) aquellas mujeres que presentan un deterioro persistente se
caracterizan por presentar un nivel previo de trastornos emocionales y déficit en apoyo
social; b) las que presentan un perfil de deterioro progresivo, que parten de un cierto
nivel de vulnerabilidad psicolégica pero al que se afiaden nuevos acontecimientos
estresantes (ej.: Pérdida de pareja, problemas laborales, otras enfermedades familiares,
etc.); ¢) las mujeres bien adaptadas inicialmente que logran recuperar su funcionamiento
social y personal y d) aquellas mujeres con Optimos recursos personales y de
afrontamiento a las que el céncer les hace crecer personalmente como resultado del
proceso de lucha que emprenden a partir de la vivencia del mismo. Véase en la figura 2.2
la ilustracion de estas trayectorias.

En algunos casos el hecho de haber padecido cancer produce un crecimiento
postraumatico, es decir, un cambio positivo que un individuo experimenta como
resultado del proceso de lucha que emprende a partir de la vivencia de un suceso
traumatico, como es el cancer, que viene dado por: a) mejora de las relaciones
interpersonales, b)) mayor apreciacion de la vida, ¢) mejoras en la propia percepcion de
los recursos psicologicos, habilidades y caracteristicas personales; d) mayor
espiritualidad y e) cambios en las prioridades y metas de la vida. Asimismo, también se
describen cambios positivos en comportamientos saludables y el compromiso de una
vigilancia mas cuidadosa del cancer como beneficios de la experiencia de haberlo
padecido.
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Persistente
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Crecimiento

Deterioro en el funcionamiento psicosocial

personal
Cancer de mama _ ‘ . ‘_
Fin del tratamiento 1 ano
FIGURA 2.2. Trayectorias de adaptacion psicologica en supervivientes de cancer (Knobf,

2007).

2.1.8. recidivas

Un momento devastador para cualquier persona que ha llevado a cabo un tratamiento de
cancer precoz es oir a su médico que, a pesar de los mayores esfuerzos, la enfermedad ha
regresado. La recidiva es considerada como un fracaso tanto para el paciente como para
los miembros del equipo médico. Las reacciones emocionales son de frustracion,
indefension y sentimientos de incontrolabilidad, que después van derivando hacia la
aceptacion de la situacion como una condicion cronica que se puede controlar en grado
variable. La mayor parte de las personas que han sufrido una recidiva consideran que es
mas desoladora, y les induce expectativas mucho mas pesimistas, que el diagndstico
inicial.

Es necesario proporcionar atencion psicologica a los pacientes en el momento de la
recidiva, que es un suceso traumatico, y entrenar al personal sanitario para manejar esta
situacion. Una encuesta internacional reciente presentada en la Conferencia Europea
sobre Cancer (ECCO), realizada entre 462 médicos de Europa y Estados Unidos, reveld
que el 41,8% de los médicos consideraban que decirle a una mujer que su cancer de
mama ha recidivado es la peor parte de su trabajo, y el 72% pensaban que decirle a una
paciente que tiene cancer de mama precoz es mas facil que decirle que tiene una recidiva
de la enfermedad. El 89% del personal médico sentia una gran satisfaccion cuando sus
pacientes tenian confianza en su tratamiento y otro 62% indico que decirle a una
paciente que sigue sin recidiva a distancia es la mejor parte de su trabajo. Los aspectos
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identificados en esta encuesta revelan que hay una necesidad significativa de apoyo a los
médicos que habitualmente tienen que dar noticias malas, tristes o dificiles, como es una
recidiva del cancer.

2.1.9. Cancer avanzado y terminal

La Sociedad Americana de Oncologia Clinica (ASCO) entiende que en el caso de la
enfermedad avanzada los indicadores de tratamiento centrados en el paciente, tales como
la toxicidad, la supervivencia y la calidad de vida, son mas importantes que los relativos
a la enfermedad. En esta fase los desafios que cobran importancia fundamental son: a) la
falta de informacioén, incertidumbre, o la conspiracion de silencio; b) la indefension y
falta de participacion en las decisiones; ¢) el control de sintomas molestos y de las
reacciones indeseables de los tratamientos como astenia, dolor, problemas cognitivos,
etc.; d) el miedo ante la muerte; ¢) la pérdida de roles sociales; f) la sensacion de
dependencia, inutilidad, de ser una carga para los demaés; g) las situaciones de falta de
intimidad, compafia o soledad, separacion de la familia o sentimientos de rechazo); /)
los pensamientos y rumiaciones negativos de culpabilidad, miedo al futuro o
victimizacion; 1) los estados de depresion o ansiedad; j) las necesidades espirituales (de
despedida de familiares, hablar de su trayectoria vital, no dejar asuntos sin concluir,
entre otros). Asi como el estrés existencial, que se define como el interés en la
confrontacion con la mortalidad, el significado de la vida y el mérito como persona. La
atencion acerca de la muerte, el aislamiento, el significado y la trascendencia de la vida
se hacen progresivamente mas importantes en las personas con cancer avanzado.

En esta fase es preciso, ademas de controlar los sintomas fisicos, hacer que la
persona sienta que es necesaria y que no es una carga para los demas, que participa en el
proceso de toma de decisiones, especialmente cuando aumenta su dependencia. Es
necesario expresar afecto a través del contacto, informar sobre los sintomas y la
naturaleza de la enfermedad y hacer que tenga la oportunidad de hablar sobre el proceso
de la muerte si lo desea. Hacer posible una comunicacién sincera con la familia y con los
encargados de su atencion y mantener la confianza de que esta recibiendo el mejor trato
posible.

2.2. Sintomas fisicos asociados al cancer y sus tratamientos

Los sintomas fisicos asociados al cancer y sus tratamientos afectan a la calidad de vida y
el bienestar de los pacientes y sus familiares. Los mas comunes son los siguientes:

— Dolor. Puede afectar al 40% de pacientes en el diagnostico o durante la
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enfermedad o tratamiento y al 70-90% de aquellos con enfermedad avanzada.
Puede estar ocasionado por el propio tumor o los tratamientos
anticancerosos. El dolor puede ser somatico, visceral o neuropatico (i.e. por
lesiones del sistema nervioso). Es el sintoma mas temido, y con mucha
frecuencia no estd bien evaluado y tratado, a pesar de las posibilidades de
control actuales.

—  Astenia. El cansancio es una queja comun en el paciente con céncer, el 91% de
los que la experimentan informan que les impide llevar a cabo una vida
normal. Se produce por la quimioterapia y radioterapia principalmente y
puede mantenerse una vez terminados los tratamientos.

—  Problemas respiratorios. Los problemas respiratorios son frecuentes y muy
molestos en personas con cancer avanzado. Es comun en el caso de cancer de
pulmoén y en los pacientes que reciben trasplante de médula d6sea. La disnea
restringe mucho la actividad fisica y social.

— Linfedema. El linfedema es el actimulo de linfa en una extremidad,
generalmente el brazo que no se drena, por lo que se produce una hinchazén.
Se suele definir como el incremento del volumen del brazo superior a un
10%, ocurre con cierta frecuencia a causa de la cirugia en el cancer de mama.
El linfedema provoca debilidad, limitacién en el rango de movimientos y
dolor, ademas de afectar a la imagen corporal.

—  Problemas cognitivos. Déficits cognitivos relativos a atencién, memoria o
confusién se dan en determinados protocolos de quimioterapia, radioterapia o
inmunoterapia, o bien se detecta metastasis, astenia o trastornos de ansiedad
y depresion.

—  Dificultades de comunicacion. En pacientes de cancer de laringe, esofago,
cabeza y cuello y cerebral que afectan a la calidad de vida.

—  Problemas relativos al embarazo. Las mujeres afectadas de cancer muestran
preocupaciones acerca de quedar embarazadas durante el tratamiento, lo
cierto es que el cancer diagnosticado durante el embarazo ocasiona un alto
nivel de estrés y ansiedad. Muchas mujeres manifiestan creencias de que el
embarazo posterior empeora el pronodstico o la recurrencia del cancer. El
tratamiento del cancer en mujeres embarazadas es mas complicado y debe
tener en cuenta el riesgo para el feto de la quimioterapia, radioterapia o
cirugia.

— Infertilidad. La histerectomia, ooforectomia, la radiacion en o6rganos pélvicos y
la quimioterapia (que puede producir una menopausia prematura) provocan
infertilidad. La infertilidad en los hombres puede suceder como resultado del
dafio en la espermatogénesis tras la cirugia, radioterapia, quimioterapia o
terapia hormonal, asi como a causa de la disfuncion eréctil y la disminucion
de la libido. Los jovenes con estadios medios y altos, con tratamientos
agresivos, sin hijos y con bajo nivel educativo se sienten mas estresados por
la infertilidad. La criopreservacion del esperma es una de las posibles
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soluciones.

—  Olores. Como resultado de la enfermedad se pueden emitir olores, lo cual tiene
un fuerte impacto en las personas con cancer y puede provocar sintomas
depresivos y aislamiento social. Estos olores pueden resultar de estomas,
fistulas urinarias o fecales o necrosis del tumor que pueden ocurrir en
cavidades corporales o tlceras superficiales.

—  Ndusea y vomito. Los protocolos de quimioterapia pueden inducir nduseas y
vomitos a pesar de los tratamientos antieméticos actuales. El 24% de los
pacientes experimentan nduseas y voOmitos anticipatorios con intensidad
moderada o alta. Con frecuencia los pacientes pueden desarrollar estas
reacciones de forma anticipatoria o condicionada, en respuesta a estimulos
tales como olores, gustos y lugares asociados con la quimioterapia.

—  Deficiencias nutricionales y carencia de apetito. Algunos pacientes presentan
problemas nutricionales previamente al tratamiento, debido a problemas de
alcohol y tabaco u otros, como a veces ocurre en pacientes con cancer de
cabeza y cuello. Ademas, los tratamientos pueden danar la nutricion, por lo
que hay que recurrir a alimentacion por via enteral. La pérdida de apetito es
frecuente en estados de cancer avanzado, se puede deber a la enfermedad o a
los tratamientos, asi como a efectos de la depresion. La debilidad producida
puede provocar problemas para realizar las actividades de la vida diaria y
dafiar las relaciones sociales.

— Sintomas orales. En muchos casos aparecen infecciones, hemorragias
gingivales, estomatitis y mucositis, boca seca, cambios en el gusto, dificultad
para masticar y pérdida de piezas dentales. Asimismo pueden darse
problemas para deglutir la comida.

— Incontinencia y problemas de vejiga. Uno de los sintomas que informan con
mayor frecuencia los pacientes con cancer de prostata o con infecciones
urinarias es la incontinencia urinaria. En pacientes con cancer colorrectal hay
frecuentes problemas de diarrea y estrefiimiento.

—  Problemas de funcionalidad. Con cancer avanzado las personas pueden
presentar grandes dificultades para llevar a cabo las actividades de la vida
diaria, incluyendo el autocuidado (alimentarse, vestirse, asearse), movilidad
(capacidad para moverse en casa y en el exterior), actividades fisicas (andar,
levantarse, inclinarse) y actividades de rol (trabajo, tareas caseras, escolar).
La presencia de estas limitaciones es proporcional al estado depresivo.

2.3. El malestar emocional y los trastornos psicopatologicos en el cancer

El malestar es la experiencia emocional aversiva que impacta el funcionamiento
cognitivo, conductual, social, emocional y espiritual de los pacientes con cancer (NCCN,
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2007). El malestar interfiere con la capacidad de afrontar el cancer, sus sintomas fisicos
y el tratamiento médico. Los datos actuales permiten afirmar que es el efecto colateral
del cancer del que menos se informa y el mas comun. El estudio clasico de Zabora y
cols. (2001) realizado sobre 4.496 pacientes de cancer que fueron evaluados con el
Inventario de Sintomas Breve (BSI) (Derogatis, 2000) mostré que un 35% de la muestra
presentaban sintomas que requerian tratamiento psicolégico, fundamentalmente eran los
pacientes con tumores con peor pronostico (cancer de pulmoén, cerebral, pancreas e
higado), mas jovenes, con menor estatus socioecondémico, educativo y apoyos sociales.
Hegel y cols. (2007) estudiaron a 236 mujeres con cancer de mama en estadio inicial,
encontrando que el 47% evaluaban su nivel de malestar en niveles clinicamente
significativos, un 11% presentaba depresion mayor y un 10% trastorno de estrés
postraumatico.

Burgues y cols. (2005), en un trabajo con 222 mujeres a las que se siguio durante 5
afios, mostraron como casi el 50% de las mujeres con cadncer de mama tenian depresion,
ansiedad o ambas en el afio tras el diagndstico, el 25% en el segundo, tercer y cuarto afio
tras el diagnostico y un 15% en el quinto afo. El 45% de las mujeres que tuvieron
recaidas experimentaron depresion, ansiedad o ambas en los 3 meses siguientes al
diagnostico de la recidiva. Los trastornos de ansiedad y depresion estaban asociados a
trastornos psicologicos previos, carencia de apoyo social, ser mas joven y haber sufrido
acontecimientos estresantes previos.

Kissane y cols. (2004) evaluaron la morbilidad psicolégica en mujeres con cancer
de mama en estadio precoz (303) y con céncer avanzado (200) mediante una entrevista
psicopatologica estructurada, medidas de autoinforme para evaluar la morbilidad
psiquiatrica, calidad de vida y actitud ante el cancer. Los resultados mostraron que las
mujeres con cancer en estadios precoces con edad media de 46 afios y con un promedio
de 3 meses tras la cirugia tenian una prevalencia de diagnostico DSM-IV del 45%. Las
pacientes con metastasis cuya media de edad era de 51 afios, con 63 meses de promedio
tras el diagndstico del cancer, tenian una prevalencia de diagnéstico DSM-1V del 42%;
un 36,7% de las mujeres con estadios precoces presentaban trastornos del estado de
humor, el 9,6% sufrian depresiéon mayor y el 27,1% distimia. En la muestras de las
pacientes con metastasis los trastornos del estado de humor eran del 31%, el 6,5% tenian
depresion mayor y el 24,5% distimia. Los trastornos de ansiedad estaban presentes en el
8,6% de la muestra de pacientes con estadios precoces y el 65% en la enfermedad
avanzada. La fatiga, una historia anterior de depresion, actitudes cognitivas de
indefension, desesperanza o resignacion predecian la depresion en los dos grupos. En
conclusion las tasas de malestar psicosocial son altas y similares entre las mujeres en
estadios precoces y avanzados, aunque las causas del malestar sean distintas.

Diferentes estudios en pacientes con cancer han puesto de manifiesto una
prevalencia estimada de trastornos de ansiedad que va del 15 al 23%: ataques de panico,
ansiedad generalizada, fobias a los tratamientos, fobia social y estrés postraumatico,
dependiendo del tipo de cancer y su gravedad.
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2.3.1. Depresion y cancer

La prevalencia de trastornos del estado de &nimo en el cancer en los diferentes estudios
va desde el 23 al 35%. Los factores de riesgo de depresion para los pacientes con cancer
son los siguientes:

a) Factores de riesgo relacionados con el cancer:

—  Depresion en el momento del diagnoéstico del cancer.

— Deficiencia para controlar el dolor.

— Estadio avanzado del cancer.

— Deterioro o presencia de sintomas fisicos asociados al cancer.

—  Cancer de pancreas.

— Ser soltero y padecer de cancer de cuello o cabeza.

— Tratamiento con ciertos farmacos tales como corticosteroides,
procarbacina,  L-asparaginasa, interferon-alfa, interleucina-2,
anfotericina-B.

b) Factores de riesgo sin relacion con el cancer:

— Antecedentes personales de depresion, falta de apoyo social, presencia de
eventos vitales estresantes (duelo, separacion, jubilacion, paro, etc.).

— Antecedentes de intento o ideacién suicida.

— Alcoholismo o abuso de drogas, padecer enfermedades simultaneas que
se asocian con sintomas depresivos (como derrame cerebral o infarto
de miocardio).

Conviene tener en cuenta que el diagndstico de la depresion mayor en personas
sanas fisicamente se basa de forma importante en sintomas de insomnio, pérdida de
apetito y de peso, fatiga y falta de interés en el sexo. Estos sintomas pueden deberse al
proceso de enfermedad o los efectos colaterales de los tratamientos, por ello en pacientes
con cancer la depresion se identifica mejor por la intensidad del humor depresivo, la
pérdida de interés y placer, el grado de sentimientos de desesperanza, la culpa, la
infravaloracion personal y la ideacion suicida.

2.3.2. Suicidio y cancer

La prevalencia del suicidio en pacientes con cancer es superior a la de la poblacion
general. El riesgo es mas alto durante los primeros meses después del diagndstico o en
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los momentos siguientes a recibir malas noticias, tales como una recidiva. Los suicidios
son mas frecuentes entre los pacientes con cancer oral, de faringe y de pulmon y los
pacientes positivos para el VIH con sarcoma de Kaposi.

Los factores de riesgo para el suicidio en el paciente con cancer son los siguientes:

— Antecedentes de problemas mentales, especialmente los relacionados con la
conducta impulsiva, como el trastorno limite de la personalidad.

— Antecedentes de intentos de suicidio.

— Antecedentes de suicidio en personas muy cercanas.

— Diagnéstico de depresion.

— Abuso de sustancias psicotropicas.

—  Defuncion reciente de su pareja, familiares o amigos.

— Escasez de apoyo social.

— Diagnostico de cancer oral, de faringe o pulmon (relacionado a menudo con el
abuso del alcohol y el tabaco).

— Enfermedad en estadio avanzado y con mal pronostico.

—  Confusion o delirium.

— Sintomas fisicos mal controlados, sobre todo el dolor, astenia, problemas
respiratorios, pérdida de control de los intestinos y la vejiga.

— Déficits en cuanto a pérdida de la movilidad, incapacidad para mantener el
autocuidado y la higiene intima, pérdida de la vista o la audicion, paralisis,
incapacidad de comer o tragar sin ayudas fisicas o de otros.

Es preciso evaluar cuidadosamente a los pacientes con ideacion suicida. El riesgo
de suicidio aumenta si el paciente informa que suele pensar en suicidarse y tiene un plan
para hacerlo, si dispone de los medios para ello, si la accion del plan no se puede detener
una vez iniciado y si se encuentra solo o aislado. El método de suicidio méas comun entre
los pacientes de cancer es la sobredosis de analgésicos y sedantes, y la mayoria de los
casos ocurren en el hogar. Hablar sobre el suicidio no provoca o aumenta el intento de
suicidio del paciente, sino que muestra a la persona que nos preocupa, le permite
describir sus sentimientos y sus miedos y lo provee de un sentido de control. Se deben
controlar los sintomas que contribuyen a la situacion, como el dolor, y tratar la
depresion, la psicosis, la ansiedad u otros factores relevantes. Es indispensable usar un
enfoque de tratamiento orientado a la intervencidon en momentos de crisis que tenga en
cuenta el sistema de apoyo del paciente.

2.3.3. autoconcepto e imagen corporal

Vivir con cancer afecta a la percepcion y valoracion de uno mismo (autoconcepto
personal). A la percepcion de como uno es observado por otros (autoconcepto social) y a
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la percepcidon de uno mismo con respecto a como desearia ser (autoconcepto ideal). La
imagen corporal se refiere a la concepcion, percepcion y sentimientos de la persona
acerca de su cuerpo, constitucion, tamano y forma y al modo en que encaja en las
normas sociales.

La imagen corporal es un area de especial interés para diferentes tipos de cancer, en
ocasiones se ve afectado el sentido de feminidad o masculinidad, sobre todo en personas
jovenes en los canceres de mama, ginecologicos, de prostata o testiculo. Asimismo, los
canceres de cabeza y cuello, laringe, piel y colorrectal (muchos ostomizados) se asocian
a importantes alteraciones. Los tratamientos de cirugia (ej.: Cicatrices), quimioterapia y
radioterapia (ej.: Alopecia) y hormonoterapia (ej.: En cancer de prostata temor al
aumento de las mamas) provocan cambios de duracion y magnitud variables en el
aspecto fisico.

2.3.4. Sexualidad

La sexualidad depende en gran medida de la imagen corporal, autoestima, estado
afectivo, percepcion de apoyo, conexion emocional e intimidad. Muchos de los
problemas sexuales de los pacientes con cdncer no son el efecto directo sobre los
organos sexuales, ya que se dan en pacientes de cabeza y cuello, laringe, pulmén o
enfermedad de Hodgkin. Estos datos sugieren la necesidad de ocuparse de los temas de
la sexualidad en todos los casos con independencia de la localizacion.

Las estimaciones de la prevalencia de los problemas sexuales varian mucho segin
el diagnostico y el tipo de céncer y van del 10% al 88%. Los mas comunes en las
personas con cancer son el deseo sexual inhibido en ambos sexos, la disfuncién eréctil
en el hombre y la dispareunia en la mujer. En muchos casos estas disfunciones no se
resuelven en uno o dos afos tras la terminacion de los tratamientos, sino que persisten y
se agravan.

Las variables determinantes de la presencia de problemas sexuales en pacientes con
cancer son las siguientes:

— Laedad. Las personas mas jovenes se sienten mas estresadas a consecuencia de
los problemas sexuales asociados al cancer.

— Problemas persistentes o previos en la relacion de pareja. Si la persona afectada
no tiene pareja, percibe fuertes dificultades para establecer una nueva
relacion.

— Estado emocional de ansiedad y depresion.

— Variables médicas:

. Estatus menopausico pretratamiento, cambios inducidos por el
tratamiento hormonal, que pueden producir sequedad vaginal,
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vaginismo y dispareunia, ademas de alterar la libido y el orgasmo.

. La quimioterapia adyuvante afecta a la respuesta sexual, interfiriendo
con la produccion de estrogenos y testosterona.

. Alteraciones en la imagen corporal debidas a la enfermedad y los
tratamientos médicos.

. Tratamientos que dafian directamente la funcion u organos sexuales,

radioterapia en la region pélvica, bajo abdomen y cirugia.

En muchos casos los cambios fisicos asociados al cancer requieren modificar las
interacciones sexuales (ej.: Sexo no coital).

A pesar de la importancia que las personas afectadas de cancer dan a la sexualidad,
poco mas de la mitad de los supervivientes de cancer recibe asesoramiento especifico y
pocos acceden a los tratamientos sexologicos idoneos.

En resumén, estos datos en conjunto ponen de manifiesto que aproximadamente la
mitad de las pacientes que padecen cancer presentan importantes problemas psicologicos
para los que se debe proporcionar una evaluacion y tratamiento, y que dicha intervencion
se ha de llevar a cabo desde los momentos iniciales. En la actualidad, la atencién
psicologica no se estd prestando a todas las personas que lo requieren, existen
desigualdades en funcion de las comunidades autonomas, incluso de un hospital a otro, y
en la mayor parte estd dispensada por las propias asociaciones de afectados o las ONG.
Aproximadamente, se estima que dicha atencion psicologica alcanza a un 10% cuando
deberia llegar a ese 45% de las pacientes con cancer que padecen trastornos
psicosociales. Véase la figura 2.3.
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2.4. Variables de personalidad y estilos de afrontamiento asociados al
cancer

La Personalidad Tipo C (Temoshok y Dreher, 1992) caracteriza a las personas que
tienden a evitar o negar emociones, muestran falta de expresion emocional,
inasertividad, sumision y aceptacion de la autoridad externa, caracteristicas opuestas al
Patron de Personalidad Tipo A. Se asocia a la presencia de tristeza, sentimientos de
indefension y pesimismo (véase en el cuadro 2.2 un resumen de las caracteristicas de la
Personalidad Tipo C ). Todas estas caracteristicas son muy negativas para la adaptacion
psicoldgica a la enfermedad y probablemente para la salud fisica, y deben ser tratadas
oportunamente.

Otra importante variable de personalidad viene dada por el estilo de afrontamiento
que determina las preferencias por la informacién en torno al céncer, en concreto segiin
Miller, se puede diferenciar entre el estilo evitativo (blunters) y el aproximativo
(monitors). Los pacientes con un estilo de afrontamiento aproximativo prefieren buscar
cuanta mas informacion mejor, suelen estar mas preocupados por su riesgo de cancer,
saben mas de su situaciéon médica, prefieren un papel activo en la toma de decisiones, se
adhieren mas a las recomendaciones médicas y manifiestan una mayor morbilidad
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psicologica frente a las amenazas del cancer. Los evitadores tienden a negar o disminuir
la informacion amenazante, optan por la distraccion, estdn menos ansiosos y en
consecuencia corren riesgo de no adherirse a pruebas de screening. La estrategia para
administrar informacion en el caso de los aproximados consiste en darles informacion
abundante, de forma no amenazante y que enfatice las posibilidades de control, mientras
que en el caso de los evitadores se debe proporcionar informacién minima, poniendo
énfasis en los costos de no adherirse a las pruebas de screening, medidas profilacticas o
tratamientos. Es especialmente importante ajustar el tipo, la cuantia y el como de la
informacion a las caracteristicas propias del paciente.

Cuadro 2.2. Caracteristicas de la Personalidad Tipo C

Estilo Estilo Estilo Factores
interpersonal Temperamento i cional cognitivo sociales
Esfuerzo para  Depresidn Tranquilidad ~ Aceptacién Soledad
parecer y ser  indefensidn/ estoica

bueno desesperanza  Supresion Carencia
de emociones Racional, de apoyo
Aceptar la Fatiga negativas leal a la social
autoridad realidad
Carencia
Docilidad Pesimismo de
y lealtad Intimidad

2.5. Apoyo social y cancer

El apoyo social percibido es un importante predictor del estado de salud y de la
mortalidad, asi como de la adaptacién ante acontecimientos estresantes, ya que las
personas que tienen peores redes sociales presentan menor frecuencia de conductas
preventivas, llegan a la consulta con un nivel més avanzado de enfermedad, muestran
menos adherencia al tratamiento y el impacto de la enfermedad es mucho mas estresante.
El apoyo familiar y de la pareja mejora la adaptacion al cadncer, mientras que las criticas
y la sobreproteccion aumentan la ansiedad y depresion.

La mayor parte de los cuidadores son mujeres. En general, ellas presentan una
mejor adaptacion al cancer, tanto como pacientes como cuidadoras. Las mujeres
comprenden mejor las experiencias de su pareja, y tanto hombres como mujeres
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prefieren ser cuidados por ellas.

Conviene tener en cuenta que los niveles de estrés que experimentan las parejas de
los pacientes es comparable o incluso mayor que la de los propios afectados de cancer.
La adaptacion del cuidador principal se relaciona directamente con la del propio
paciente. Tanto la pareja como los hijos de los pacientes pueden verse afectados por
altos niveles de estrés que precisan tratamiento psicologico, para el que se dispone de
menos recursos de los que se dispensan al propio paciente.

Cuadro resumen

Los aspectos psicologicos en los distintos momentos de la enfermedad son:

En la deteccion precoz las personas que se sienten amenazadas, perciben un alto riesgo, son poco
optimistas, temen por sus hijos o tienen familiares que han padecido cancer y usan la evitacion
frente al estrés tienden a no realizar o postergar la realizacién de las pruebas de screening y
muestran respuestas emocionales adversas.

En el consejo genético oncologico las personas que requieren intervencion psicologica son quienes
previamente estan estresados o padecen trastornos psicopatoldgicos, estan en duelo, han tenido
pérdidas familiares en la adolescencia: asi como los que realizan cirugias profilacticas.

Ante el diagnostico de cancer la reaccion puede ser de negacion, incredulidad, aceptacion pasiva o
un shock emocional. Adaptarse requiere tiempo. Las estrategias de afrontamiento ante el
diagndstico mas frecuentes son: a) espiritu de lucha; b) negacion; ¢) fatalismo; d) indefension y
e) preocupacion ansiosa.

La intervencion quirurgica va seguida de: a) cambios subjetivos como dolor, pérdida de
movilidad, posible linfedema, alteracién en la imagen corporal y en el estado emocional; b)
cambios en los roles valorados, de pareja, familiar, laboral y otros y ¢) el manejo de la
enfermedad cronica. Los sintomas fisicos y emocionales persisten durante meses tras el
tratamiento. Los 100 primeros dias que siguen son un periodo dificil de afrontar.

Los tratamientos de radioterapia, quimioterapia, hormonoterapia y otros se asocian a un alto
malestar psicologico, debido al miedo, la percepcion de los sintomas negativos, cambios en la
imagen corporal, sexualidad, actividades de la vida diaria y sintomas de ansiedad, irritabilidad,
tristeza y falta de autoestima.

Tras la finalizacion de los tratamientos pueden darse cuatro trayectorias: a) deterioro persistente,
que se caracteriza por presentar un nivel previo de trastornos emocionales y déficit en apoyo
social; b) deterioro progresivo, que parte de un cierto nivel de vulnerabilidad psicoldgica pero al
que se afladen nuevos acontecimientos estresantes; ¢) recuperacion del funcionamiento social y
personal y d) crecimiento personal. El crecimiento personal es un cambio positivo que un
individuo experimenta como resultado del proceso de lucha que emprende a partir de la vivencia
de un suceso traumadtico, como es el cancer: a) mejora de las relaciones interpersonales, b)) mayor
apreciacion de la vida, ¢) mejoras en la propia percepcion de los recursos psicoldgicos,
habilidades y caracteristicas personales, d) mayor espiritualidad y e) cambios en las prioridades y
metas de la vida.

La recidiva del cancer produce un impacto emocional mucho mayor que el diagnostico inicial para
el paciente, su familia e incluso el equipo médico, y requiere en muchos casos intervencion
psicologica.

En cancer avanzado los desafios son: a) la falta de informacion, incertidumbre, o la conspiracion
de silencio; b) la indefension y falta de participacion en las decisiones; ¢) el control de sintomas
molestos como astenia, dolor, problemas cognitivos, etc.; d) el miedo ante la muerte; e¢) la
pérdida de roles sociales; f) la dependencia; g) la falta de intimidad, compafia o soledad,
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separacion de la familia); /) los pensamientos negativos; i) la depresion o ansiedad; j) las
necesidades espirituales y el estrés existencial.
2. Los sintomas fisicos
Los sintomas fisicos mas frecuentes que afectan al bienestar son: dolor, astenia, fertilidad,
linfedema, problemas cognitivos, dificultades de comunicacién, problemas relativos al embarazo,
nauseas y vomitos, deficiencias nutricionales y carencia de apetito, sintomas orales y problemas de
funcionalidad.

3. Elmalestar emocional y los trastornos psicopatologicos en el cancer
El malestar emocional es la experiencia emocional aversiva que impacta el funcionamiento
cognitivo, conductual, social, afectivo y espiritual de los pacientes con cancer. La prevalencia estimada
en Oncologia de trastornos de ansiedad va del 15 al 23%. La prevalencia de la depresion en los
diferentes estudios va desde el 23 al 35%.
Los factores asociados a la depresion en los pacientes con cancer son los siguientes:

a) Factores de riesgo relacionados con el cancer : depresion en el momento del diagndstico del cancer;
dolor no controlado; estadio avanzado del cancer; sintomas fisicos no controlados; cancer de
pancreas; ser soltero y padecer de cancer de cuello o cabeza, tratamiento con ciertos farmacos
tales como corticosteroides, procarbacina, L-asparaginasa, interferon-alfa, interleucina-2,
anfotericina-B,

b) Factores de riesgo sin relacion con el cancer : antecedentes personales de depresion, falta de apoyo
social, presencia de eventos vitales estresantes (duelo, separacion, jubilacion, paro, etc.);
antecedentes familiares de depresion o suicidio, antecedentes de intento suicida; alcoholismo o
abuso de drogas, padecer enfermedades simultaneas que producen sintomas depresivos (como
derrame cerebral o infarto de miocardio).

Los pacientes con cancer tienen un mayor riesgo de suicidio que la poblacion general. Los
factores de riesgo para el suicidio en el paciente con cancer son los siguientes: antecedentes de
enfermedad mental, especialmente los relacionados con la conducta impulsiva (como el trastorno
limite de la personalidad); antecedentes de intentos de suicidio propios o en la familia, depresion,
abuso de drogas, muer te reciente de su pareja o de otros seres queridos, escaso apoyo social,
diagnodstico de cancer oral, de faringe o pulmén, enfermedad en estadio avanzado, confusién o
delirium, dolor mal controlado y deficiencias fisicas (pérdida de la movilidad, pérdida de control de los
intestinos y la vejiga, amputacion, pérdida de la vista o la audicion, paralisis, incapacidad de comer o
tragar, cansancio, agotamiento).

El cancer afecta al autoconcepto y la imagen corporal sobre todo en personas jovenes en los
canceres de mama, ginecologicos, de prostata o testiculo; asi como de cabeza y cuello, laringe, piel y
colorrectal (ostomia). Ademads, los tratamientos de quimioterapia, radioterapia y hormonoterapia
producen cambios importantes en la imagen corporal.

Los problemas sexuales en pacientes con cancer estas influidos por la edad, la presencia de
problemas de pareja previos, el estado emocional y variables médicas (estatus menopausico
pretratamiento, cambios inducidos por el tratamiento hormonal o de quimioterapia, cambios en la
imagen corporal y dafios fisiologicos en 6rganos y funciones sexuales).

La mitad de las personas afectadas de cancer requiere evaluacion y tratamiento psicologico,
mientras que en la practica la asistencia en la actualidad so6lo llega a menos del 10%.

4. Variables de personalidad y estilos de afrontamiento
La Personalidad Tipo C se caracteriza por la evitacion, negacion de las emociones, falta de
expresion emocional, inasertividad, sumision y aceptacion de la autoridad externa, se acompana de
altos niveles de depresion, sentimientos de indefension y pesimismo. Este patron es muy negativo para
la adaptacion psicologica y la salud.
La diferencias personales en estilos de afrontamiento, evitador frente a aproximador, son muy
relevantes para adaptar la informacién a la preferencias personales. Los aproximadores prefieren
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buscar cuanta mas informacion mejor y adoptan un papel activo en la toma de decisiones. Los
evitadores tienden a negar o disminuir la informaciéon amenazante, optan por la distraccion, y por ello
estan menos ansiosos.

5. Apoyo social
El apoyo de la pareja y en familia es determinante en la adaptacion al cancer. Los cuidadores
experimentan altos niveles de estrés y requieren atencion psicologica y social.

Exposicion de un caso clinico
Las variables psicosociales presentes en el caso de Ana son las siguientes:
— Acontecimientos estresantes recientes

*  Una historia familiar de cancer familiar.

*  Fallecimiento de la madre proximo a su propio diagndstico.

»  Diagnéstico de cancer de mama e intervencion quirurgica y quimioterapia.

» Inicia el consejo genético, tras su propio diagnostico.

*  Durante la espera para recibir los resultados en la revisién encuentran una “masa”, que se procesa
como una amenaza de recidiva.

*  El resultado de su test genético es positivo, tiene un riesgo muy aumentado de cancer de mama y
ovario.

—  Vulnerabilidad personal

*  Se califica a si misma como persona muy nerviosa.
* Intolerancia a la incertidumbre y necesidad de control.

— Imagen corporal

*  Mastectomia en el pecho derecho sin reconstruccion.
»  Evitacién de la observacion de la cicatriz por ella misma y su marido.

—  Decisién acerca de los tratamientos

*  Presenta dificultad para tomar una decision acerca de continuar con las revisiones periodicas o
llevar a cabo un tratamiento de mastectomia profilactica u ooforectomia. Cada una de estas
alternativas tiene sus ventajas e inconvenientes.

— Estado emocional

*  Miedo a volver a ser diagnosticada de cancer.
*  Miedo a que su hija tenga cancer en el futuro.
*  Ansiedad persistente.
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— Sintomas fisicos

*  Presenta movilidad normal del brazo, sin secuelas de la quimioterapia.
*  Presenta problemas de cansancio frecuente y disminucion del deseo sexual que puede deberse al
estado de estrés en que se encuentra.

— Actividad

e Abandono de la actividad laboral.
e Ausencia de actividades de ocio.

—  Cognicion

*  Preocupaciones sobre la inminencia del cancer y sus consecuencias.
*  Pensamientos de inutilidad.
*  Preocupaciones por el futuro de su hija.

— Comunicacion familiar

* No ha informado a su hija de que ha llevado a cabo el consejo genético. La nifia sabe que su
madre ha padecido cancer, pero le han sido ocultados los detalles. La madre ha ocultado a su hija
los signos de la enfermedad. Cuando recibia la quimioterapia, la nifia estaba con los abuelos
paternos para evitar la observacion de la madre.

* Ana mantiene conductas inasertivas con respecto a su hija que estdn facilitando el mal
comportamiento de la nifia.

Preguntas de autoevaluacion

1. Con respecto a las necesidades psicologicas de los pacientes con cancer, se
tiene que tener en cuenta que:

a) Las pruebas de screening de cancer de mama producen altos niveles de [
dolor y malestar.

b) El consejo genético produce alteraciones emocionales en la mayor ]
parte de los casos.

¢) El diagnostico de cancer en personas mayores produce altos niveles de [
ansiedad, no asi en los mas jovenes.

d) Larecidiva provoca reacciones emocionales mds negativas que el [
diagnostico inicial.

e) La cirugia se asocia a altos niveles de ansiedad, que tras la intervencionl |
se normalizan rapidamente.
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2. Latrayectoria de los supervivientes de cancer en cuanto al bienestar emocional muestra que:

a) Incluso personas bien adaptadas previamente muestran deterioros [
progresivos.

b) No es precisa atencion psicoldgica, que debe reservarse a quienes [
presenten trastornos mentales.

c¢) Algunos muestran crecimiento postraumatico. [

d) Elnivel de recursos personales y sociales previos al cancer no predicen|
la adaptacion futura.

e) Todos recuperan niveles previos de funcionamiento en el primer afio |
tras el tratamiento.

3. Entre los aspectos psicologicos mas importantes en el cancer avanzado se encuentra:

a) El control de los sintomas fisicos (dolor, respiracion, astenia, etc.), [
porque es suficiente para que los pacientes tengan una buena calidad
de vida en esta fase.

b) Las necesidades espirituales. [

c¢) El beneficio de apartar al paciente de responsabilidades y de las [
decisiones médicas.

d) El centrar al paciente en actividades distractoras y evitar hablar de la |
muerte.

e) Lainformaciéon completa, que se ha de dar con independencia de las |
preferencias de los pacientes, para llegar a la aceptacion de la
situacion.

4.  Enrelacion al estado de animo en pacientes con cancer se encuentra que:

a) Mas de la mitad de los pacientes con cancer tienen depresion. [

b) La administracién de corticoides, para el control del dolor, previene la ||
aparicion de la depresion.

¢) Los trastornos del estado de animo aparecen con la misma frecuencia en |
estadios avanzados de cancer que en los precoces.

d) El diagnoéstico de depresion en el cancer no supone mayores [
dificultades que el diagnostico en la poblacion general.

e) El cancer de pancreas se asocia a bajo estado de animo. [

5. Lasrelaciones sexuales en los pacientes con cancer :

a) Aparecen en determinados canceres o tras la aplicacion de tratamientos [
concretos (quimioterapia, radioterapia, etc.) por lo que deben
evaluarse solo en esos casos.
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La recuperacion de la actividad sexual es satisfactoria y normal al afio |
de la finalizacion del tratamiento.

El problema mas comun es la inhibicion del deseo sexual.

Los cambios debidos al cancer en las relaciones sexuales ocasionan un |
elevado nimero de separaciones.

El estrechamiento del canal vaginal tras la radioterapia en la region [
pélvica hace imposible mantener relaciones sexuales.
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3

Evaluacion

3.1. Variables y objetivos de la evaluacion psicoldgica en el cancer

La evolucion psicologica en el paciente con cancer requiere tener en cuenta las variables
siguientes: sociodemograficas, médicas, el estado mental, la informacion y
comunicacion médicas, los factores de vulnerabilidad (personalidad, recursos personales
y sociales y trastornos psicopatoldgicos) actuales y pasados; asi como los problemas
asociados al cancer (proceso de enfermedad, sintomas fisicos, psicologicos y sociales y
necesidades espirituales). A continuacion se describen cada una de estas variables.

3.1.1. Variables sociodemograficas

Conviene recoger datos de la edad del paciente, su nivel educativo, estructura y
relaciones familiares (en este sentido se ha de elaborar el genograma), relaciones de
pareja y convivencia, la estructura familiar y relaciones sociales. Asi como la profesién y
estado laboral.

3.1.2. Variables médicas

— Diagnostico y condicion médica actual y pasada: tipo de cancer, estadio,
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tiempo y estancia hospitalaria.

— Tratamientos actuales y pasados: quirurgicos, de quimioterapia, radioterapia,
trasplante de médula 6sea, hormonoterapia y otros.

— Fase clinica actual: prediagnostico, diagnodstico, tratamiento, remision,
recidiva, cancer avanzado, cuidados paliativos.

— Otras condiciones médicas: enfermedades agudas o crénicas del paciente y sus
familiares.

3.1.3. Estado mental

— Aspecto fisico y comportamiento.

— Nivel de conciencia: nivel de vigilancia desde la lucidez a distintos grados de
obnubilacion o el coma.

—  Orientacion personal, espacial y temporal.

—  Atencion y concentracion.

— Memoria a corto, medio y largo plazo.

— Pensamiento y lenguaje: 16gico, coherente; concordancia del comportamiento y
el estado de animo.

—  Afectividad: expresion emocional verbal y no verbal.

— Percepcion: alteraciones cuantitativas o  cualitativas  (alucinaciones,
percepciones ilusorias y falsos reconocimientos).

—  Comportamiento psicomotor: agitacion, sopor, perplejidad.

3.1.4. Informacion médica

— Nivel de informacion, comprension y satisfaccion que poseen el paciente y sus
familiares acerca del diagndstico, prondstico, tratamientos y sintomatologia.

— Posible conspiracion de silencio.

—  Comunicacion médico-paciente.

—  Comunicacion entre los miembros de la familia.

3.1.5. Relacion con el cuidador principal

Relacion con el cuidador principal y apoyo familiar y social de que dispone el paciente
de tipo emocional e instrumental.
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3.1.6. Vulnerabilidad psicoldgica y salud mental

—  Caracteristicas de la Personalidad Tipo C.

— Estilo de afrontamiento evitativo (blunting) o aproximativo (monitoring).

— Resiliencia, capacidad para afrontar el estrés.

— Consultas psicologicas y psiquiatricas anteriores debidas al cadncer o por otros
motivos.

— Diagndsticos actuales y pasados de psicopatologia y el momento temporal.

— Tratamientos psicologicos y psiquiatricos, pasados y presentes. Abuso de
sustancias, ideacion e intento de suicidio.

3.1.7. Acontecimientos estresantes recientes

Acontecimientos estresantes recientes: duelos, accidentes, separacion o divorcio,
jubilacion y otros.

3.1.8. Estrategias de afrontamiento del cancer

— Activo-evitativo.
—  Centrado en el problema-centrado en la emocion.

3.1.9. Problemas psicologicos asociados al cancer

a) Problemas relativos a la enfermedad

Adaptacion a la hospitalizacion.

Aceptacion, habituacion a la enfermedad y tratamientos.
Negacion de la enfermedad.

Adherencia a los tratamientos.

Incertidumbre, miedo al prondstico y/o tratamientos.
Conspiracion de silencio, falta de informacion.
Comunicacion y relacidon con el personal sanitario.
Creencias, atribuciones sobre la enfermedad.

Toma de decision sobre los tratamientos.

b) Problemas relativos a sintomas fisicos
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— Digestivos y nutricionales: néduseas, vomitos, diarrea, estrefiimiento,
problemas de deglucion (disfagia y odinofagia) y pérdida de apetito.

— Problemas orales: mucositis y sequedad de boca.

— Control de esfinteres e incontinencia y problemas ligados a ostomias.

—  Olores

— Linfedema.

— Astenia.

— Dolor: somatico, visceral, neuropatico.

— Problemas respiratorios.

— Amputaciones y desfiguracion.

— Pérdidas sensoriales: vista y oido.

—  Problemas fisicos que dafan la comunicacion (ej.: Laringectomia).

— Movilidad y autonomia personal.

— Funciodn sexual.

— Infertilidad y embarazo.

c¢) Problemas psicologicos y sociales

— Comunicacion con la pareja y familia.

— Expresion de las emociones y sentimientos.

— Asertividad.

— Imagen corporal.

— Autoestima y autoconcepto.

— Emociones negativas: agresividad/hostilidad, tristeza/depresion, ansiedad
y culpa.

— Ideacion suicida.

— Sexuales y de pareja.

— Problemas de suefio.

— Problemas en las relaciones laborales o sociales.

—  Administracion del tiempo.

— Actividades de ocio.

— Habitos de salud: tabaco, ejercicio fisico, alimentacion.

— Codependencia.

—  Duelo.

—  Otros.

d) Necesidades espirituales

La espiritualidad engloba los pensamientos y conductas que expresan una
necesidad de conexion a algo superior a uno mismo y un sentido de significado
y proposito en la vida. Cobran especial importancia en el cancer avanzado y en
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el final de la vida. Las siguientes son las principales:

— La necesidad de recibir apoyo y expresar sentimientos de soledad y
aislamiento.

— Resolucion de la situacion en que quedaran los familiares en caso de
fallecimiento o agravamiento de la enfermedad.

— Pérdida de autonomia, de control y capacidad de decision.

— Expresiones de satisfaccion, valor, logro, sentido y plenitud en la vida.

— Manifestaciones de minusvaloracion personal, abandono, impotencia.

— Desaliento, vacio, expresiones de malestar emocional indeterminado y
preocupaciones sobre el dolor, el sufrimiento e incertidumbre ante la
muerte.

— Pérdida de sentido y proposito acerca de la vida, la enfermedad y la
muerte.

— Expresiones de desesperanza, claudicacion, deseo de morir e ideacion
suicida.

— Expresiones de conflicto o culpabilidad por las creencias religiosas
negativas.

— Preocupaciones y dudas sobre creencias, fe, el sentido de continuidad
mas allé de la vida y en relacion con un ente superior.

3.2. Evaluacion ambiental

Es importante llevar a cabo una adecuada evaluacién del ambiente del paciente, ya que
es un determinante de la calidad de vida: las condiciones de las habitaciones, adecuacion
de la distribucion, cuarto de bafio acondicionado; posibilidad de moverse por la casa en
silla de ruedas. Espacio para los equipos médicos en la habitacion (ej.: Camas de
hospital, tanques de oxigeno o monitores portatiles), condiciones luminicas idéneas, la
posicion de la cama, teléfono y dispositivos de llamada al alcance, etc.

3.3. Variables y objetivos de la evaluacion de los familiares del paciente
oncologico

Asumir el rol de cuidador aporta una fuente de satisfaccion para quien lo lleva a cabo,
pero los cuidadores pueden presentar problemas de salud fisica y estados emocionales
negativos de depresion, ansiedad, ira, entre otros trastornos de salud mental.

Los principales problemas que pueden presentar los familiares son los siguientes:
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3.3.1. Pareja

— Sintomas de ansiedad, tristeza, falta de concentracion, problemas de insomnio
o fatiga, junto con sentimientos de aislamiento emocional y miedo a expresar
abiertamente temores y preocupaciones.

— Sensacion de irritabilidad y estrés motivados por la asuncién de
responsabilidades.

— Sentimiento de responsabilidad personal y tendencia a hacer un uso minimo de
servicios profesionales para cuidar al conyuge.

— Malestar provocado por la incapacidad de hacer frente a las reacciones
emocionales del esposo/a.

— Sensacion de impotencia e incompetencia (i.e. por desconocimiento del
sistema sanitario, de la tecnologia médica, de la misma enfermedad...).

— Sensacion de fracaso por no haber podido proteger al cényuge de la
enfermedad, de los efectos secundarios del tratamiento...

—  En algunos casos, abuso de sustancias (alcohol, tabaco...).

3.3.2. Hijos adultos jovenes y adultos

— Amenazas contra su independencia y ruptura de planes.

— Sentimientos de culpabilidad por no atender debidamente las necesidades del
padre o la madre.

— Cambios en la actividad habitual de trabajo y ocio.

— Dificultades por tener que brindar apoyo a quien tradicionalmente era quien le
apoyaba.

3.3.3. Hijos pequeinios

— Dificultades para entender qué esta ocurriendo.

— Ansiedad ante la separacion del padre o madre.

— Tristeza al interpretar la ausencia del padre o de la madre como falta de amor.

— Resistencia ante los cuidadores que sustituyen al padre o madre.

— Rechazo hacia el padre o madre debido a sus ausencias o cambios fisicos.

— Enfados por los cambios en la actividad habitual.

— Aparicion de problemas superados (ej.: Dificultades en el control de
esfinteres).

— Dificultades escolares.
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3.3.4. Hijos preadolescentes y adolescentes

—  Sentimientos de abandono.

—  Conlflictos debidos a los cambios en el control ejercido por los padres.

— Sentimientos de verse superados por las nuevas responsabilidades que impone
la situacion (especialmente las hijas).

— Dificultades de concentracion y aprendizaje.

— Abuso de sustancias (alcohol, cannabis...).

— Incertidumbre ante el futuro.

— Amenazas a su independencia.

— Sentimientos de culpabilidad por no atender debidamente las necesidades del
padre o la madre.

— Cambios en la actividad habitual.

— Dificultades por tener que brindar apoyo a quien tradicionalmente era quien lo
apoyaba.

3.4. La evaluacion de la calidad de vida en pacientes con cancer

La calidad de vida es el efecto de la enfermedad y de los tratamientos, tal como son
percibidos por el paciente. Representa la valoracidn y la satisfaccion de los pacientes con
el nivel de funcionamiento real, en comparacion con lo que perciben como posible o
como se encontrarian si estuvieran libres de enfermedad. La calidad de vida tiene las
siguientes caracteristicas: a) subjetividad, depende de la valoracion del propio paciente;
b) multidimensionalidad (véase las diferentes dimensiones en el cuadro 3.1); ¢)
temporalidad, cambia en distintas fases o momentos, en cdnceres avanzados es muy
variable.

Cuadro 3.1. Dimensiones de la calidad de vida

Dominio Facetas incorporadas dentro del dominio

Salud fisica — Actividades de la vida diaria
— Dependencia de medicinas y ayudas médicas
— Energia y fatiga
— Movilidad
— Dolor y malestar
— Capacidad de trabajo

Psicolégico — Imagen y apariencia corporal
— Sentimientos negativos
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— Sentimientos positivos

— Auto-estima

— Espiritualidad/religion/creencias personales

— Pensamiento, aprendizaje, memoria y concentracion

Relaciones — Relaciones personales
Sociales — Apoyo social
— Actividad sexual

Ambiente  — Recursos financieros
— Libertad, seguridad fisica
— Cuidados de salud y sociales: accesibilidad y calidad
— Ambiente hogarefo
—Oportunidades para adquirir habilidades e informacion nueva
— Participacion en actividades de ocio y tiempo libre
— Ambiente fisico (polucidon/ruido/trafico/clima)

La evaluacion de la calidad de vida es necesaria para medir la eficacia de los
tratamientos y tomar decisiones acerca de los tratamientos mds idoneos para cada
paciente, puesto que el criterio de valoracién de una terapia oncologica no es solo el
aumento de la longevidad, sino también la preservacion del bienestar. La informacion al
paciente y sus familiares del impacto en calidad de vida de las distintas opciones
terapéuticas es importante para que puedan elegir y llevar a cabo el consentimiento
informado.

Si las medidas de calidad de vida que se emplean son sensibles, sirven para la
deteccion temprana de los pequefios cambios que se produzcan en el estado fisico y
psiquico del paciente. A partir de las cuales se pueden orientar las intervenciones
necesarias de tipo médico, por ejemplo, si un paciente muestra un elevado nivel de
astenia, se puede comprobar si tiene anemia debido a la quimioterapia y proporcionar un
tratamiento farmacologico, o bien de tipo psicoldgico si se relaciona con un estado
depresivo.

La calidad de vida se debe evaluar en todos los pacientes de cancer, a través de los
instrumentos validos y fiables de que se dispone en la actualidad. Los mas utilizados son
las escalas de la EORTC y las del FACT que se describen a continuacion.

A)  Los cuestionarios de la EORTC

El sistema de evaluacion de la European Organization for Research and Therapy of
Cancer (EORTC) se compone de un cuestionario general, para todos los tipos de cancer:
la Escala QLQ-C30 (version espaiiola, Arraras y cols., 1993), el cual consta de 30 items
y evallia cinco areas funcionales con las subescalas siguientes: funcionamiento fisico,
rol, emocional, social y cognitivo. Tres subescalas sintomaticas: astenia, dolor y
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nausea/vomitos e items de sintomas: disnea, pérdida de apetito, insomnio, estrefiimiento
y diarrea, junto con el impacto econdémico del cancer y los tratamientos; asi como una
subescala de calidad de vida global (2 items). Las puntuaciones obtenidas por los
pacientes se interpretan de manera que a una mayor puntuacion en las escalas
funcionales y en la global le corresponde una mejor calidad de vida, y cuanto mayor sea
la puntuacién en la escala de sintomas y en los sintomas especificos peor sera la calidad
de vida.

La EORTC ha desarrollado moédulos especificos de cada tipo de cancer, que se
administran tras el cuestionario general QLQ-C30, como son: el de cancer de pulmon
(LC13), mama (QLQ-BR23), colon (QLQ-CR-38 y QLQ-CR-29), cabeza y cuello
(EORTC QLQ-H&N37), ovario (QLQ-OV28) o mieloma (QLQ-MY24). Asimismo la
EORTC ha creado instrumentos para medir la satisfaccion con el tratamiento o las
necesidades informativas de los pacientes de cancer.

En concreto el QLQ-LC13 (mddulo de cancer de pulmon, mide: @) sintomas del
cancer de pulmon, subescalas de disnea, dolor, items de hemoptisis (expulsar sangre al
toser) y tos. b) Efectos secundarios de la quimioterapia y radioterapia como pérdida de
pelo, neuropatia, dolor en la boca y disfagia.

El modulo de mama EORTC QLQ-BR23 (version espaiola, Arraras ef al., 2001) se
compone de dos partes: a) area de nivel de funcionamiento (escalas de imagen corporal y
funcionamiento sexual e items individuales de disfrute del sexo y preocupacion por el
futuro y b) sintomas (escalas de sintomas del brazo, del pecho, efectos secundarios de la
quimioterapia y la hormonoterapia y un item de preocupacion por la pérdida del pelo).

B)  Los cuestionarios FACT

El Functional Assessment of Cancer Therapy (FACT, Cella y cols., 1993) emplea
un cuestionario general, el FACT-G, de 27 items que mide 4 dominios: bienestar fisico,
bienestar social y familiar, bienestar emocional y bienestar funcional. Este cuestionario
se complementa con modulos que representan areas relativas a diferentes tumores
(pulmén, mama, colon, cabeza y cuello, etc.), tratamientos de trasplante de médula 6sea
(neurotoxicidad, modificadores de respuestas bioldgicas, etc.) y subescalas de sintomas
(diarrea, anemia/fatiga, linfedema, incontinencia, etc.), asi como subescalas no
especificas del cancer (cuidados paliativos, bienestar espiritual, infeccion VIH, esclerosis
multiple o satisfaccidon con el tratamiento). Uno de estos modulos se ha creado para el
cancer de mama: FACT- B (Functional Assessment of Cancer Therapy-Breast Cancer).
Incluye seis areas: bienestar fisico, social, emocional, funcional, relaciones con el
médico y aspectos especificos del cancer de mama.

C) Otros instrumentos
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Otros instrumentos muy utilizados en la evaluacion de la calidad de vida en céncer
son los siguientes:

— El cuestionario CARES-SF (Cancer Rehabilitation Evaluation System-Short
form, Schag y cols., 1991) es un instrumento de evaluacion general de
calidad de vida del paciente oncologico. Este cuestionario consta de 59 items,
los cuales se encuentran también en una version original del cuestionario mas
amplia (139 items), el CARES. Este instrumento ofrece una puntuacion
global y cinco puntuaciones de las dimensiones fisica, psicosocial,
interaccion médica, marital y dimensiones sexuales.

—  Cuestionario de calidad de vida QL-CA-AFex (Font, 1988). Es un instrumento
autoadministrado para enfermos de cancer y de aplicacion principalmente en
pacientes en régimen ambulatorio. Consta de 27 items (escalas visual-
analdgico) que se puntuan de 0 a 100 y que se agrupan en torno a cuatro
subescalas: sintomas (6 items), autonomia (5 items), dificultades familiares y
sociales (8 items) y dificultades psicologicas (7 items). El ultimo item del
cuestionario se considera una escala global (valoracion general de la calidad
de vida en la ultima semana). Una mayor puntuacion en una determinada
escala significa menor calidad de vida relacionada con el aspecto valorado
por dicha escala.

—  El Cuestionario de Sintomas de Réterdam (7he Rotterdam Symptom Checklist,
RSCL, version espafiola de Agra y Badia, 1998) es un cuestionario con 39
items que se agrupan en cuatro escalas: sintomas fisicos (23 items), sintomas
psiquicos (7), actividades de la vida diaria (8) y calidad de vida global (1).
Las respuestas son de tipo Likert con cuatro categorias para todas las escalas,
excepto para la de calidad de vida global, que tiene siete. Las escalas y
subescalas se transforman en un rango de puntuacion de 0 (mejor percepcion
de salud) a 100 (peor percepcion de salud), excepto para la escala de
actividad, que punttia de forma inversa. El RSCL no produce un indice
global. Puede ser autoaplicado o realizado con la ayuda de un entrevistador.

3.5. Evaluacion de las necesidades de los pacientes con cancer

La evaluacion de las necesidades de cuidado de los pacientes con cancer es un paso
critico para proporcionar una atencion de alta calidad y lograr la satisfaccion del paciente
y sus familiares. La evaluacion mediante adecuados instrumentos de evaluacion es
necesaria para la planificacion de los cuidados, ya que muchos pacientes y sus
cuidadores no comunican u omiten importantes intereses y preocupaciones al personal
sanitario. Muchos pacientes creen que el dolor, el miedo, la incertidumbre y el
sufrimiento son inevitables y normales en el cancer o creen que los profesionales no
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tienen interés o competencias en ellos.
Entre los instrumentos mas aplicados para la evaluacion de las necesidades de los
pacientes con cancer se encuentran los siguientes:

— El Cuestionario de Evaluacion de Necesidades (Needs Evaluation,
Questionnaire, NEQ, Tamburini y cols., 2000). Esta disefiado para evaluar
necesidades informativas, psicoldgicas y sociales de pacientes con cancer
hospitalizados, se compone de de 23 items (si/no), que miden cuatro
dominios: informacién sobre diagnostico y pronostico, informacion
diagnostico/tratamiento, comunicacién y relaciones, ademas de 12 items
adicionales. El tiempo de aplicacion es de 5 minutos.

— El Cuestionario Breve de Necesidades de Cancer (The short-form Cancer
Needs Questionnaire, CNQ, Sanson-Fisher y cols., 2000). Es un cuestionario
de 23 items autoadministrado disefiado para evaluar las necesidades a través
de cinco dominios: psicologico, informacion sobre salud, estado fisico y vida
diaria, apoyo y cuidados al paciente y comunicacion interpersonal, en una
escala de 5 puntos. El tiempo de aplicacion es de 7 minutos.

—  El Instrumento de Evaluacion de las Necesidades del Paciente (Patient Needs
Assessment Tool, PNTA, Coyle y cols., 1996). Es una entrevista estructurada
para evaluar problemas potenciales en el funcionamiento fisico y psicologico
en pacientes con cancer, se compone de 16 items (de 5 puntos), que miden 3
dominios: fisico, psicologico y social, asi como una escala de malestar. El
tiempo de aplicacion es de 20-30 minutos.

3.6. Cuestionarios de evaluacion de los sintomas fisicos en el cancer

Los pacientes con cancer avanzado, con tratamiento con fuertes efectos colaterales o
bien en cuidados paliativos, requieren una evaluacién muy continua que permita registrar
los sintomas y aplicar intervenciones inmediatas. Se suelen utilizan escalas
visualanalégicas o categoriales para su evaluacion. Ademds de ello se emplean con
frecuencia los siguientes instrumentos:

— El Inventario de Sintomas M. D. Anderson (The M. D. Anderson Symptom
Inventory, MDASI, Cleeland y cols., 2000). Evalua la gravedad de 13
sintomas experimentados por los pacientes con cancer; tras lo cual se evaltua
la interferencia de dichos sintomas en la actividad, estado de animo,
capacidad para andar, trabajar, relacionarse socialmente y disfrutar de la
vida. Ademads otros modulos adicionales evaltian sintomas especificos de
diagnoéstico o tratamientos concretos. La aplicacion del instrumento es de 5
minutos, y se administra diariamente.
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— Escala de Evaluaciéon de Sintomas de Edmonton (Edmonton Symptom
Assessment System, ESAS, Bruera y cols., 1991). Es un listado de 10 escalas
numéricas que evaluan el promedio de intensidad de diferentes sintomas en
un periodo de tiempo determinado (24 horas, 48 horas, 1 semana), segun la
condicion del paciente. Se pide al paciente que seleccione el nimero que
mejor indique la intensidad de cada sintoma, y se administra diariamente.

— El Inventario de Fatiga Breve (The Brief Fatigue Inventory, BFI, Mendoza y
cols., 1999). Mide la presencia e intensidad de la fatiga ahora, en las ultimas
24 horas, y el peor nivel en las 24 horas anteriores (4 items), asi como la
interferencia en las ultimas 24 horas en la actividad, estado de animo,
capacidad para andar, trabajar, relacionarse socialmente y disfrutar de la
vida.

— El Inventario Breve del Dolor (Brief Pain Inventory, BPI, Cleeland y Ryan,
1994, version espafiola de Badia y cols., 2003). Mide la presencia e
intensidad del dolor ahora, en las Gltimas 24 horas, y el peor nivel en las 24
horas anteriores (4 items) y la interferencia en las ultimas 24 horas en la
actividad, estado de &nimo, capacidad para andar, trabajar, relacionarse
socialmente y disfrutar de la vida.

—  El Inventario Multidimensional del Dolor (West Haven-Yale Multidimensional
Pain Inventory, MPI, de Kerns y cols., 1985, version espafiola de Andreu y
cols. 2006). Se compone de 52 items y contiene tres secciones: impacto del
dolor en la vida del paciente, la respuesta de los otros a la comunicacion del
dolor del paciente y la actividad en la vida diaria.

3.7. Deteccion del malestar y Psicopatologia en pacientes con cancer

La atencidon psicologica puede estar disponible en la propia planta en la que estd
ingresado el paciente o en el hospital de dia (Ginecologia, Oncologia o Radioterapia,
Unidad de Ostomizados u otro), de esta manera se puede llevar a cabo un seguimiento
continuo del paciente por un psicooncologo. Este modo de organizacion es el que mejor
funciona, pero es el menos frecuente en la practica, ya que son pocos los Servicios que
cuentan con psicologo en planta. De forma alternativa, que es la mas extendida, la
intervencion psicologica se dispensa a través de interconsulta con los servicios de salud
mental, para ello se ha de detectar y derivar a las personas que requieren dicha atencion
psicologica. El problema que se plantea en este caso consiste en que en muchas
ocasiones los profesionales sanitarios detectan mal los problemas psicoldgicos y se
deriva a la unidad de atencidn psicologica con poca precision, ya cuando los trastornos
psicoldgicos estan acentuados o consolidados. La derivacion se hace con mas frecuencia
en pacientes jovenes con cancer avanzado y recidivas, mientras que no se detectan
muchos otros casos.
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Para conseguir una adecuada derivacion es necesario utilizar instrumentos de
screening del malestar fiables y validos, adaptados a la poblacion atendida, que disponen
de puntos de corte que identifican los casos clinicos que han de ser derivados a la
atencion psicoldgica.

Los instrumentos de evaluacion mas utilizados son los siguientes:

— La Medida de Screening para el Manejo del Malestar (Distress Management
Screening Measure, DMSM: National Comprehensive Cancer Network,
NCCN, 2007). Se compone de un termometro del malestar (0-10) (el punto
de corte es de 4) y de 36 items (si/no), que evalian 5 dominios: problemas
practicos, familiares, emocionales, espirituales/religiosos y fisicos. Véase la

figura 3.1.
Screenlng Por favor indique si alguna de las situaciones siguientes le ha causado angustia durante |a semana
pasada, incluyendo el dia de hoy. Aseglrese de marcar 51 o NO para cada una.
Malestar
NO sl NO sl
y 1 Problemas practicos Problemas fisicos
MALESTAR |19 - ~ o ) Vivienda o o Dolor
EXTREMO o o Seguro médico o o Nauseas
' B o o Trabajofescuela o o Cansando
g8 |- o o Transporte o o] Suefio
o o Cuidado de nifios o o Movilidad
7 -1 o o Dificultad para bafarse/
s - Problemas familiares vestirse
o o Relacién con la pareja o o Respiracion
£~ ~ o o Reladén con los hijos o o Llagas bucales
o e Alimentacién
4 Problemas emacionales o o Indigestion
3 |~ o o Preocupaciones o o Estredimiento
o o Temores o o Diarrea
218 o o Tristeza o o Cambios en los habitos
1 o o Depresién de miccioén (orinar)
SIN o o Nerviosismo ) ) Fiebre
MALESTAR ] . e} Q Resequedad/picazbn en
_— Inquietudes espirituales/ la piel
S il religiosas o o Resequedad/congestién nasal
o o Relacién con Dios o o Cosquilleo en las manos/pies
o o Pérdidz de fe o o Sensacién de hinchazén
o o Sexuales

Otros problemas:

FIGURA 3.1. La Medida de Screening para el Manejo del Malestar.

— EI Cuestionario de Sintomas Breve de 18 items (BSI-18) (Brief Symptom
Inventory-18, Derogatis, 2000). Es un inventario que mide dimensiones de
depresion, somatizacién y ansiedad, la suma de los 18 items constituye el
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Indice de Severidad Global, el punto de corte para pacientes con cancer es de
10 para hombres y 13 para mujeres.

— Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria (Zigmond y Snaith, 1983,
adaptacion espafiola de Caro e Ibafiez, 1992). Es un cuestionario
autoaplicado de 14 items, integrado por dos subescalas de 7 items (rango 0-
3), una de ansiedad (items impares) y otra de depresion (items pares), los
puntos de corte son los siguientes: 0-7 Normal, 8-10 Dudoso y 11 o mas
Problema clinico.

— Cuestionario de Salud General de Goldberg 12 (GHQ-12, Goldberg y
Williams, 1996). Se compone de 12 items en los que se pregunta a los
informantes acerca de su nivel general de felicidad, experiencia de sintomas
de ansiedad y depresion y perturbaciones del suefio en las ultimas 4 semanas
segln una escala de cuatro respuestas: “menos de la habitual”, “no mas de lo
habitual”, “bastante mas de lo habitual” y “mucho mas de lo habitual”. La
forma de correccion mas empleada puntiia 0 en los dos primeros tipos de
respuesta y 1 en los dos segundos. Los puntos de corte mas utilizados van de
2 a 4. En la mayoria de encuestas de salud poblacional se utiliza el punto de
corte 3.

Estos cuestionarios son sencillos, faciles de aplicar, se pueden pasar en tres minutos
o menos, disponen de puntos de corte, son de facil interpretacion y su aplicacion no
ocasiona molestia significativa a los pacientes.

* La deteccion del malestar en cancer avanzado y cuidados paliativos

En la evaluacion de los pacientes con céancer avanzado y terminal es muy
importante que el procedimiento de evaluacion sea corto, que no influya negativamente
en el paciente por la extension y contenido y que se pueda aplicar de forma repetida, en
este sentido Bayés y cols. (1997) proponen un procedimiento muy sencillo que consiste
en preguntar: ;Como se le hizo el dia de ayer, corto, largo, o usted que diria? A
continuacion, tras su respuesta, se le formula la pregunta abierta: ;Por qué?, para tratar
de averiguar las causas de su percepcion temporal, ya que un alargamiento subjetivo del
tiempo lo mismo puede tener su origen en un dolor fisico inaguantable o en un estado
depresivo, que en el simple aburrimiento. La primera pregunta se puede precisar con
cuestiones: ;Largo o muy largo? o ;Corto o muy corto? De esta manera se puede
obtener una respuesta en una escala con cinco niveles: muy corto, corto, normal, largo,
muy largo.

En la misma linea Chochinov y cols. (1997) han propuesto llevar a cabo el
screening en pacientes terminales mediante una sola pregunta: ;Se encuentra usted
deprimido? A la que se contesta S o NO. Davey y cols. (2007) han utilizado una {inica
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pregunta para valorar la ansiedad. ;Como estd usted de nervioso?, que se responde tanto
con una escala Likert o en una visual-analdgica, la correlacion con el STAI era 0,78 para
el VAS y 0,75 para la escala Likert.

Maté y cols. (2009), de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL),
han disefiado el Cuestionario de Deteccion del Malestar (DME), el cual se compone de 5
elementos:

(Como se encuentra de d&nimo, bien regular, mal o usted qué diria?

Entre 0 (muy mal) y 10 (muy bien), ;que valor le daria?

3. (Hay algo que le preocupe? (si/no). Tipo de preocupacion y descripcion
(econodmico, familiar, emocional, espiritual, somdtico u otros).

4. ;Como lleva esta situacion? Entre 0 (no le cuesta nada) y 10 (le cuesta
mucho), ;qué valor le daria?.

5. (Se observan signos de malestar? (si/no). Si es afirmativo sefialar cudles:

expresion facial, aislamiento, demanda constante de compafia/atencion,

alteraciones del comportamiento nocturno u otros.

N —

3.7.1. Instrumentos de examen cognoscitivo

El mas utilizado es el Mini Examen Cognoscitivo (MEC-35) (Mini Mental State
Examination, MMSE) (Folstein y cols., 1975, version espafiola de Lobo, 1979). La
version de 35 items fue la primera y es la mas utilizada actualmente. Se trata de una
sencilla escala estructurada, que no requiere mas de 5-10 minutos para su
administracion. Sus items exploran 5 4areas cognitivas: orientacion, fijacion,
concentracion y calculo, memoria y lenguaje.

3.7.2. Cuestionarios de evaluacion de ansiedad y depresion en el cancer

— Inventario de Depresion de Beck (BDI) (Beck y cols., 1979; version espaiola
de Vazquez y Sanz, 1997). Cuestionario de 21 items (0-3). El rango de la
puntuacién obtenida es de 0-63 puntos. Los puntos de corte usualmente
aceptados para graduar la intensidad/severidad son los siguientes: No
depresion, 0-9 puntos; Depresion leve, 10-18 puntos; Depresion moderada,
19-29 puntos; Depresion grave, 30 o mas puntos.

—  Escala de Desesperanza de Beck (Beck Hopelessness Scale, BHS, Beck y cols.,
1974; version espafiola de Aguilar y cols., 1995). Se compone de 20 items,
que evaltian actitudes sobre el futuro, y pesimismo sobre el presente, cada
uno de los cuales debe evaluarse como verdadero o falso. Es de facil
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aplicacion, y estd muy indicado para valorar el estado emocional en céncer.
Sirve para valorar también el riesgo de suicidio. Los puntos de corte son los
siguientes: 0-3 ausencia de riesgo; 4-8 leve; 9-14 moderado; 15-20 alto.

— Escala de Ideacién Suicida (Scale for Suicide Ideation, SSI, Beck y cols.,
1979). Es una entrevista semi-estructurada, que mide la intencionalidad
suicida, o grado de seriedad e intensidad con el que alguien pens6 o esta
pensando en suicidarse. El tiempo de administracion es muy corto 5-10
minutos, se divide en varias secciones que recogen una serie de
caracteristicas relativas a actitud ante la vida/muerte, pensamientos o deseos
suicidas, proyecto de suicidio, realizacion del intento proyectado, y hay una
quinta seccion con dos items en la que se indaga sobre antecedentes de
intentos de suicidio.

— Inventario de Ansiedad de Beck (Beck Anxiety Inventory, BAI, Beck y cols.,
1988; version espanola de Sanz y Navarro, 2003). Consiste en 21 elementos
que miden la severidad de la ansiedad. Los participantes clasifican los items
utilizando una escala Likert de cuatro puntos: “Nada” = 0 puntos,
“Levemente; No me molesté mucho” = 1 punto, “Moderadamente; Fue muy
desagradable, pero lo pude soportar” = 2 puntos, “Severamente; Casi no lo
podia soportar” = 3 puntos. La puntuaciéon varia de 0 a 63 puntos. La
severidad de la ansiedad es la suma de la puntuacion bruta de los 21 items.
La puntuacion total de la escala se clasifica de la siguiente manera: 0-7
puntos se considera que refleja un minimo nivel de ansiedad; puntuaciones
entre 8-15 indican un nivel de ansiedad leve; puntuaciones entre 16-25
reflejan un nivel de ansiedad moderada y puntuaciones entre 26-63 indican
ansiedad severa.

3.7.3. Diagnostico psicopatologico

En ocasiones es necesario explorar la presencia de trastornos psicopatoldgicos, para ello
se pueden utilizar instrumentos breves, uno de los mas recomendados es la MINI
(Entrevista Neuropsiquiatrica Internacional, Mini International Neuropsychiatric
Interview) (Ferrando et al., 1998), la cual es una entrevista diagnoéstica estructurada de
breve duracion que explora los principales trastornos psiquiatricos del Eje I del DSM-1V
y la CIE-10 (episodio depresivo mayor, distimia, mania, trastorno por panico,
agorafobia, fobia social, fobia simple, trastorno de ansiedad generalizada, trastorno
obsesivo compulsivo, trastorno psicotico, abuso de sustancias, dependencia al alcohol,
dependencia a sustancias, anorexia, bulimia nerviosa, trastorno por estrés postraumatico)
y con el diagnostico del eje II (trastorno antisocial de la personalidad) y diagndstico
multiaxial. Se puede administrar en un periodo de tiempo breve (media 15 minutos).
Puede ser utilizada por clinicos tras una breve sesion de entrenamiento.
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3.8. La evaluacion familiar y de los cuidadores

En primer lugar es importante evaluar la calidad de las relaciones familiares. Es muy util
el instrumento Indice de Relaciones Familiares (Family Relationship Index, FR1, Moos y
Moos, 1981; version de Cortés-Funes). Es una medida de autoinforme muy breve (12
items) que aporta un indice global de calidad del ambiente familiar y tres puntuaciones
para las dimensiones de cohesion, expresividad y conflicto. Permite una clasificacion en
familias de bajo o de alto riesgo.

Las escalas més utilizadas para la evaluacion de los cuidadores en pacientes con
cancer son las siguientes:

— Indice de Calidad de Vida del Cuidador-Cancer (The Caregiver Quality of Life
Index-Cancer, CQOLC, Weitzner y cols., 1999). Se compone de 35 items (0-
4). Mide el impacto en la calidad de vida del cuidador familiar del paciente
con cancer en las dimensiones fisica, emocional, social, familiar y otras areas
de funcionamiento.

— La Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (Zarit y cols., 1980; adaptacion
Martin et al., 1996). Se trata de un instrumento autoaplicado de 22 items, que
exploran los efectos negativos sobre el cuidador en distintas areas de su vida:
salud fisica, psiquica, actividades sociales y recursos econdmicos. Cada
cuestion se evalua mediante una escala tipo Likert con 5 posibles respuestas
que van desde nunca a casi siempre y que puntian entre 1 y 5. La puntuacion
total es la suma de todos los items y el rango, por lo tanto, oscila entre 22 y
110. En la validacion espaiola se proponen los siguientes puntos de corte:
22-46, no sobrecarga; 47-55, sobrecarga leve y 56-110, sobrecarga intensa.
Con una sensibilidad del 84,6% y una especificidad del 85,3% para el
primero y del 89,7% y 94,2% respectivamente para el segundo.

— Escala de Satisfaccion con el Cuidado (Lawton y cols., 1989; traduccion de
Lopez y Crespo, 2003). Mide la satisfaccion que el cuidador siente con la
tarea de ayuda a la persona dependiente o enfermo. Es una escala
autoaplicada de seis items acerca de aspectos satisfactorios de las tareas de
cuidado y satisfaccion general (1-5). La puntuacion va de 6 a 30, una mayor
puntuacion indica menor satisfaccion con el cuidado.

3.9. Cuestionarios de evaluacion del afrontamiento en pacientes con cancer

Los cuestionarios mas utilizados para la evaluacion de las estrategias de afrontamiento
en pacientes con cancer son los siguientes:

— Escala de Ajuste Mental al Cancer (Mental Adjustment to Cancer, MAC,
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Watson y cols., 1988; version espafiola de Ferrero y cols., 1995). Mide cinco
dimensiones: el es piritu de lucha, que se caracteriza por la determinacion de
luchar ante la enfermedad y la adopcion de una actitud optimista; la
indefension (desam paro-desesperanza), por sentimientos de renuncia, actitud
pesimista; la preocupacion ansiosa, que se caracteriza por un temor constante
ante el cancer y ansie dad, miedo y aprension; el fatalismo, en el que el
paciente se pone en manos de Dios o del azar mientras vive dia a dia y la
evitacion, en la que el paciente se distrae, niega o evita pensar en la
enfermedad. Se compone de 40 items. La version reducida, el MINI-MAC,
mide las mismas dimensiones, se compone de 29 items (Watson y cols.,
1994), y se utiliza de forma mas frecuente.

—  EI cuestionario COPE (Carver y cols., 1989; version espafiola de Cruzado y
cols.). Consta de 60 items con un rango de puntuaciones que oscila entre 1y
4. Se compone de 60 items, que miden 15 estrategias: son afrontamiento
activo, planificacion, busqueda de apoyo social instrumental, busqueda de
apoyo social emocional, supresion de actividades distractoras, religion,
reinterpretacion positiva, refrenar el afrontamiento, aceptacion, desahogarse,
negacion, desconexion mental, desconexion conductual, consumo de drogas
y humor. Se puede pasar en la version de rasgo o estado. Existe una version
abreviada de 28 items (Carver, 1997; version espafiola de Crespo y Labrador,
2003).

— Cuestionario para medir estilos de afrontamiento. Escala de Estilos
Conductuales de Miller (MBSS, Miller Behavioral Style Scale, version
espafiola de Mird, 1997). Evalua los estilos de afrontamiento aproximativo
(monitoring) y evitativo (blunting). En la escala se exponen -cuatro
situaciones hipotéticas y potencialmente estresantes en las que el sujeto debe
responder codmo actuaria. Cada una presenta ocho posibles formas de actuar,
no incompatibles entre si, centradas en la emocion o en las cogniciones,
cuatro corresponden al estilo aproximativo, y otras cuatro al evitativo.

3.10. Instrumentos de evaluacion de necesidades espirituales

El bienestar espiritual y existencial es un importante componente de la calidad de vida,
especialmente en el final de la vida. Existen métodos estandarizados para evaluar las
necesidades espirituales, los principales son los siguientes:

a) Evaluacion Funcional de la Enfermedad Cronica-Bienestar Espiritual
(Assessment of Chronic Illness Therapy—Spiritual Well-Being, FACIT-Sp,
Peterman y cols., 2002). Esta escala consta de 12 items, se divide en una
escala de significado y paz, y otra de fe.
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b) La escala de la OMS de Creencias Espirituales, Religiosas y Personales (World
Health  Organization  Spiritual, Religious and Personal Beliefs,
WHOQOLSRPB, Grupo WHOQOL SRPB, 2005), que mide ocho dominios,
con 4 items cada uno (1-5): conexidn a una fuerza o ser superior; significado
de la vida; éxtasis, totalidad e integracion; paz interna, serenidad y armonia;
esperanza y optimismo, y fe.

¢) Protocolo de evaluacion de las necesidades espirituales al final de la vida
(Sulmasy, 2006). La forma mas sencilla y adecuada de evaluacion es
mediante la entrevista. Sulmasy (2006) ha desarrollado un protocolo de
evaluacion para pacientes en el final de la vida en el que en primer lugar
establece una relacion empatica con el paciente (o el familiar), de forma que
se sienta comodo para compartir, en la medida que lo desee, sus intereses
personales. El protocolo sigue los pasos siguientes:

. Apertura: Debe ser dificil encontrarse tan enfermo (o que lo esté su ser
querido). ;Como lo lleva?
*  Preguntas acerca del significado.

—  Cuestiones del propio paciente/familiar: ;Cual ha sido el significado de
mi vida? ;Qué sentido tiene mi vida? ;Cudal es el significado de mi
enfermedad?; ;Cudl es el significado de mi sufrimiento?; ;Cudl es el
significado de mi muerte? ;Hay algo que tenga sentido mas alla de la
muerte?

— Preguntas del sanitario: ;Ha pensado todo lo que esto significa? ;Usted
piensa que esta en esta vida por alguna razon? ;Cuidar del enfermo
qué ha representado para mi? ;Hay algo que le dé esperanza incluso
si usted (o su ser querido) no se cura? ;Usted le da algun significado
espiritual a la palabra esperanza?

*  Preguntas de valores.

— Cuestiones del propio paciente/familiar: jEn qué medida lo que yo
valgo depende de mi apariencia? ;De lo que soy capaz de hacer?
¢De mi funcionamiento independiente? ;Hay algo que seguirad siendo
un meérito propio cuando todo eso se vea amenazado? ;Hay algo mio
meritorio que persista una vez fallecido?

— Preguntas del sanitario: (Es usted capaz de mantener su sentido de
dignidad y proposito? ;Usted siente que las personas en el hospital,
su familia, sus amigos de verdad le cuidan (o a su ser querido) como
persona? ;jDesea acceder a recursos religiosos o espirituales que le
puedan ayudar?
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*  Preguntas acerca de relaciones.

— Cuestiones del propio paciente/familiar: ;Se siente fortalecido por sus
familiares o amigos? ;Con quién he sido injusto o le hecho algun
mal? ;Quién ha sido injusto conmigo o me ha hecho dario? ;Soy
querido? ;Por quién? ;EI amor dura mds alla de la tumba?

— Preguntas del médico: ;Como se siente con su familia y amigos? ;Hay
alguien a quien necesite “indemnizar” ? jHay alguien a quien
necesite decir te quiero o “perdoname, lo siento”? Si usted es una
persona religiosa jcomo estan las cosas entre usted y Dios?

3.11. La entrevista en el paciente oncoldégico

La entrevista es el método de evaluacion primordial, ya que el contacto directo y la
flexibilidad permiten la adecuada determinacién de los problemas del paciente y sus
necesidades, y de los factores causales. Asimismo servird para orientar los subsiguientes
métodos de evaluacion los objetivos y los tipos de intervencion que se precisen. El
paciente oncoldgico se enfrenta a muchas situaciones criticas en relacion con la
enfermedad, sobre todo en los casos de pacientes con cancer avanzado. Los sintomas
fisicos, el estado de &nimo y los problemas a que ha de hacer frente son muy variables.
Por ello la entrevista de evaluacion estd unida de inmediato a la intervencion.

A continuacion en el cuadro 3.2, se expone un modelo de entrevista primera para la
identificacion de problemas y necesidades. Se trata de un protocolo que ha de adaptarse
a las circunstancias concretas del contexto situacional. Antes de iniciar la entrevista el
psicologo ha de conocer los datos sociodemograficos y médicos, a través de la historia
clinica y la informacion del equipo médico.

Cuadro 3.2. Protocolo de entrevista inicial del paciente oncoldgico

INFORMACION Y COMPRENSION SOBRE LA ENFERMEDAD

*  En sus propias palabras podria decirme qué es lo que sabe acerca de su enfermedad?
*  /Cuéando le diagnosticaron?
*  /Qué tratamientos ha llevado a cabo?

INFORMACION MEDICA E INTERACCION CON EL EQUIPO MEDICO

+  (Se siente con confianza con el tratamiento médico?
*  (En qué grado ha comprendido la informacién que le ha ofrecido el médico?
+  (En qué grado esta satisfecho con el contenido y cantidad de informacion?
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*  /Sino es adecuada, en qué aspectos desearia que mejorase?
* /Siente que los médicos y el personal de enfermeria son accesibles? ;Atienden sus necesidades?
(Resuelven sus dudas?

« (Cbémo se relaciona con el personal médico y de enfermeria?

- Cordial/Satisfactorio
- Hostil
- Indiferente

*  (/Alahora de tomar decisiones acerca de su cuidado médico, qué prefiere usted?

que el médico decida compartir la decision con el médico tomar las propias decisiones

ESTADO EMOCIONAL Y PREOCUPACIONES

»  ;Coémo se siente en este momento?

- Tranquilo

- Esperanzado

- Con incertidumbre

- Nervioso

- Preocupado

- Triste: ;Llora algunas veces? ;Con qué frecuencia? ;Unicamente solo? ¢ Disfruta de las mismas cosas
que antes? ;Ha perdido el gusto por las cosas que antes disfrutaba? ;Cuanto tiempo pasa usted en
la cama?

- Confuso: ¢ Tiene dificultades de concentracion? ;Dificultades para aprender o recordar cosas?

- Indiferente

- Inseguro

- (Como ve usted el futuro? ;Brillante? ;Negro?

- Con miedo

- Seguro

- Culpable: ;Es una carga para los demas?

- Indefenso

- Desesperanzado

(Si se observan signos de ansiedad, depresion, obnubilacion, ideacion suicida, explorarlas adecuadamente)
*  (/Qué es lo que mas le preocupa en este momento?

- Su salud futura
- La posibilidad de morir
- Preocupacion por esterilidad, o menopausia, adelantada
- Dolores y molestias fisicas:
o Dolor: ;Tiene usted dolor que no estd controlado? ;Dénde le duele?
o ;Con qué intensidad? ;Con qué duracion?
o Astenia: /Se fatiga facilmente? ;Se siente descansado después de dormir?
o Dificultades respiratorias (disnea)
o Nauseas y vomitos
o Cambio de peso: ;Pérdida o aumento de peso?
o Debilidad: ;Se siente débil?
o Anorexia: ;Como esta su apetito? ;Sabe bien la comida?
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o Estrefiimiento o diarrea

o Control de esfinteres
Problemas de suefio: ;Qué tal duerme usted? ;Tiene problema para dormirse? ;Despierta temprano?
(Frecuentemente?

o Actividad: ;Tiene problemas de movilidad? ;Cuanto tiempo pasa en la cama? ;Piensa o se
mueve mas lentamente que antes? ;Dispone de actividades distractoras?

> Boca seca

° Otros:

(Observar si se deben a la patologia o al estado depresivo)

- (Estos cambios se asocian a alguna variacion en los tratamientos?
- ¢(Siente problemas con respecto a los tratamientos o sus efectos colaterales?. Especifique qué
tratamiento. Especifique qué efectos colaterales
- ¢Siente problemas asociados a la hospitalizacion: incomodidad, pérdida de intimidad, cambios en las
comidas, molestias para la familia u otros?
- ¢;Siente incapacitacion para valerse por si mismo y mantener su autonomia (desde ir al servicio,
vestirse, hacer las tareas domésticas, trabajar...)?
- ¢;Le preocupa su aspecto fisico (la imagen corporal)?
- Problemas sexuales: ;Como esta su interés en el sexo? ;Grado de actividad sexual?
- La ayuda e interaccion con amigos y familiares
o /Se siente ayudado por sus familiares y amigos? ;Cémo le gusta que le ayuden?
o ;Le preocupa el ser una carga para la familia (pensamiento de culpabilidad)?
(Cree que puede atender a su pareja, sus hijos, familia?

- (Coémo le afecta la situacion en su trabajo, areas académicas o vocacionales?
- Actividades recreativas que cree en riesgo

AFECTACION DE FAMILIARES

(,Como se sienten sus familiares?
(El hecho de padecer esta enfermedad como esta afectando a su familia?:

- Bienestar personal

- Relacion familiar

- Relaciones con amigos

- Laboral, estudios

- Cuidado del hogar

- Economia

- Actividades de ocio

B 0 5 ¢ 1

(Habla con su familia o amigos intimos sobre su enfermedad y su tratamiento?

- (Lo consulta con su marido?

- (Lo consulta con sus hijos?

- (Lo consulta con su madre o padre?

- (Lo consulta con sus hermanos?

(Habla con frecuencia de ello?

(Le proporcionan apoyo en esta situacion? (le animan, le comprenden, apoyan las decisiones, son
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neutrales)
*  (/Cbémo lo hacen?
»  ;Familiares suyos que hayan padecido cancer?:
o Abuelos: .......... Padres: .......... Hermanos: .......... Otro ....ceevennnnnn. (especifique)

ASPECTOS MEDICOS Y PSICOLOGICOS

*  (Se considera a si mismo una persona segura, capaz de afrontar situaciones dificiles?

»  (Con frecuencia se siente usted nervioso, deprimido o preocupado?

*  (Se considera usted una persona preocupada por cosas en general? (Si dice si explorar sintomas de
ansiedad)

*  (Se siente usted triste o deprimido? (Si dice si explorar sintomas de depresion)

+ (Ha consultado alguna vez a un médico psicologo por un problema de salud mental (depresion,
ansiedad u otros)?

*  En caso afirmativo: jqué tipo de trastorno?

*  (Algln familiar suyo ha tenido o tiene algiin problema de salud mental? ;Esta recibiendo tratamiento
por ello?

+  (Existe algun hecho que le haya impactado durante los ultimos afios o en la actualidad?

+  (Hay algun hecho que cree que desea comentar?

*  /Siente que puede hacer frente a estas dificultades?. Usted ha manejado otras situaciones dificiles en
su vida, ;cuales son los puntos fuertes, los recursos a su disposicion que utilizé en esos momentos?
(Cuales se pueden aplicar a la situacion actual? (Acabar la entrevista con un estado emocional
positivo)

OBSERVACION
*  Apariencia fisica:
[ I Descuidado [ ] Cuidado
*  Contacto visual:
[ ] Adecuado [_lInadecuado
L] Aleatorio L1Fijo

[ I No responde a estimulos del terapeuta [ | Nulo

. Llanto:

[ I Incontrolable[ ] Contingente a estimulacion
[ 1 Controlado externa

*  Lenguaje:

(] Ritmo[ | Rapido
[ 1 Lento [ ] Normal

ANEXO. ENTREVISTA: PREGUNTAS SUGERIDAS PARA LA EVALUACION DE SINTOMAS SUICIDAS
EN PACIENTES CON CANCER
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En el momento presente ;esta recibiendo algun tratamiento psicoldgico o psiquiatrico?

La mayoria de las personas con cancer tiene algunas veces pensamientos suicidas pasajeros,
conviene comenzar con una declaracion tal como “Puede ser que haga algo si se pone muy dificil”. La
discusion no incrementa el riesgo.

*  /Ha tenido Ud. pensamientos de ese tipo de riesgo? ;Pensamientos de no querer vivir o de que la
enfermedad acelere su muerte?

»  Tiene Ud. pensamientos suicidas?

*  /Hapensado Ud. en la forma en que lo haria?

*  /Piensa causarse dafio?

*  /Haestado Ud. alguna vez deprimido o ha intentado suicidarse en el pasado?

*  (Ha sido Ud. tratado alguna vez por otros problemas psiquiatricos o ha sido Ud. hospitalizado en un
centro psiquiatrico antes de ser diagnosticado con cancer?

*  /Hatenido Ud. algtin problema con el alcohol o las drogas?

*  (Haperdido Ud. recientemente a alguien cercano? (Familia, amigos u otros con cancer)

3.12. Autorregistro y observacion

La observacion y el autorregistro son importantes métodos de evaluacion que aportan
informacion recogida en el momento inmediato o cercano en que suceden, por lo que son
mas precisos y no estan distorsionados por el recuerdo. A través de estos métodos se
obtienen datos sobre sintomas, conductas, estados emocionales y cogniciones, de los que
se puede extraer la frecuencia, duracion, intensidad, asi como determinar las situaciones,
antecedentes y consecuentes de dichos comportamientos.

El autorregistro se aplica en la evaluacion del paciente de cancer con los siguientes
objetivos:

— Conductas saludables. Si se desea instaurar o restituir hdbitos de ejercicio
fisico en un superviviente de cancer, el autorregistro es necesario para medir
la frecuencia del ejercicio, la duracion y la intensidad subjetiva.

— Adherencia a la medicacién o estilo de vida. Por ejemplo, registrar la cantidad,
frecuencia y momentos de toma de la medicacion, o la practica de la
relajacion.

— Sintomas. Tal como el dolor, donde se precisa medir la frecuencia de los
episodios, su duracion, intensidad y localizacion (véase figura 3.2). Asi como
otros sintomas: nduseas y vomitos, disnea, incontinencia, etc.

— Actividad diaria. Se trata de evaluar el patron de horarios, actividades
domésticas, sociales, de trabajo u ocio.

—  Trastornos de conducta. Por ejemplo, en el insomnio, podemos medir las horas
de suefio diarias, hora de acostarse, latencia en conciliar el suefio, momento
de despertarse, intensidad del malestar, conductas o intentos de conciliacion
del sueno, siestas, etc.
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— Sentimientos y emociones. Registrar los sentimientos y las emociones puede
servir para identificarlas, aceptarlas como paso previo a su expresion y
afrontamiento.

— Cogniciones: pensamientos automaticos, auto-instrucciones, creencias y
atribuciones. El registro incluye: a) Descripcion de la situacion, dia/hora,
Jquiénes estaban presentes?, ;qué sucedia?; b) ;Qué emocion sintio? (ej.: Ira,
frustracion, tristeza, miedo, culpa... ); ¢) Intensidad de la emocion (0-100),
d) ;Qué pensaba en ese momento (ej.: “Soy un ser inutil”); e) Grado de
creencia en este pensamiento (0-100). Este tipo de registro permite mostrar la
conexion entre las situaciones, pensamientos y estados emocionales.

FRENTE ESPALDA

Autorregistro diario del dolor

L m|[x|[Jg]|v]s|p
8-9h L m[x|[Ja]|v]s|p

DERECHA EQRERD DERECHA o10h |[L [m[x[J |v]s]|D
104th [[L [m|x |s |[v]|s|D

11-12h L|M|X|[J |V]|s]|D

[ 12430 |[L [m[x [a]v]s|D

31ah ||L [M[x]|Jd v s ]|D

1445h ([L [m|x |4 [v |s |D

1546h ([L (M |[x |4 [v [s |D

#647h [[L [Mm|x |4 [v |s |D

174s8h (L [m|x |4 [v s |D

18490 [[L [Mm|x |u [v s |D

waon & [M[x|a|¥|s b

202th |[L M |x |J |v]|s|D

Senale sobre la figura las areas en las que sienta dolor. II ML LIENLAEE

Ponga una X en aquellas en las que le duela mas

Como reacciona
quien esta conmigo

Dénde y con

Fecha | Hora )
quién estoy

Qué me preocupa |Qué siento | Qué pienso |Qué hago

Autorregistro de relaciones funcionales entre conductas y contexto en que ocurren

Figura 3.22.. Modelo de auto-autorregistro registros dolor.

— Determinacidn de relaciones funcionales de la conducta con sus antecedentes y
consecuentes. Por ejemplo, una paciente puede registrar como cuando fue
invitada a una fiesta (antecedente), se puso muy nerviosa (conducta
fisioldgica). Penso: “Me preguntarian” (conducta verbal privada), y dijo que
no podia ir (conducta motora); después se sintid6 mas tranquila (consecuencia
a corto plazo, refuerzo negativo), pero después estuvo muy triste
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(consecuencia a medio y largo plazo).

3.13. Formulacion de casos clinicos

La capacidad para conceptualizar y redactar sucintamente formulaciones de caso es un
aspecto fundamental para el ejercicio de la Psicologia clinica (véase Mufioz, 2003). La
formulacion de un caso clinico se refiere al modelo acerca de las causas, los precipitantes
y las influencias que mantienen los problemas psicologicos y conductuales y las
interpretaciones del paciente de su situacion actual. Dicha formulacion es necesaria para:
a) comprender el problema al que nos enfrentamos, ) determinar las causas de su origen
y mantenimiento, c¢) establecer los objetivos de intervencidén y disefar el programa de
tratamiento mas idoneo, d) determinar las conductas y factores que pueden interferir en
el cambio y e) evaluar la eficacia del tratamiento. Los pasos que se deben seguir en la
formulacion del caso se encuentran en el cuadro 3.3 (véase Cruzado, 2006).

Una adecuada formulacion conductual optimiza la intervencion psicoldgica al unir
la teoria, la investigacion y la practica. Asimismo, la explicacién al paciente de la
adquisicion del problema y de sus causas actuales contribuye a normalizar el problema y
mejorar la empatia. Por otro lado, la organizacion de la informacion compleja
proveniente de la evaluacion hace posible la supervision de alta calidad y la
comunicacion entre profesionales.

Los psicologos clinicos que trabajan con pacientes con cancer apenas hacen
explicitas la formulacion de casos clinicos, se publican pocos informes de caso y con
frecuencia no siguen pautas expositivas comunes.

En el paciente de cancer el analisis funcional y la formulacion presentan notables
dificultades, en primer lugar porque los problemas del paciente dependen en gran
medida del diagnéstico, prondstico o la respuesta a los tratamientos, la propia patologia
del cancer y los efectos colaterales de los tratamientos y sintomas fisicos (dolor, nduseas,
disnea, etc.) y emocionales, que pueden cambiar en breves espacios temporales, ademas
de la informacidon que posea el paciente. Asimismo, muchas veces las intervenciones
psicologicas en el hospital deben realizarse en poco tiempo por lo que la evaluacion y el
tratamiento se solapan. Estas dificultades inherentes no hacen sino justificar mas la
necesidad de las formulaciones explicitas de los casos, ya que toda intervencion
psicologica se lleva a cabo para ayudar al paciente ante uno o varios problemas
concretos, de los cuales el psicologo ha de conocer las variables que los originan y
mantienen para planificar el tratamiento psicologico mas idéneo. Es cierto que los
estados emocionales son muy variables seglin las noticias médicas, y los sintomas, pero
un adecuado andlisis funcional nos permitird predecir la adaptacion del paciente y sus
reacciones y tener preparada la linea de intervencion mas adecuada.

79



Cuadro 3.3. Los pasos en la formulacion del caso

1. Descripcion de los datos biograficos y clinicos del paciente, que incluye:

*  Datos sociodemograficos

*  Datos médicos

*  Capacidades cognitivas

+  Datos familiares/cuidadores

* Informacién que posee acerca del diagndstico, pronostico, tratamientos y sintomatologia

*  Otros problemas de salud especificos

+  Trastornos psicopatoldgicos previos o vulnerabilidades psicoldgicas y tratamientos anteriores.

2. Problemas y objetivos:

*  Delimitacion inicial (listado) de los problemas del paciente
*  Objetivos del paciente

3. Analisis funcional de los problemas: determinacion de factores causales
importantes y que pueden ser controlados para modificar las conductas
problema del paciente. Se ha de describir:

3.1.  Conductas problema: a) conductas motoras (lo que hace); b) activacion emocional (lo que
siente) y ¢) cogniciones (lo que piensa)

3.2.  Los antecedentes: externos e internos, distales y proximales

3.3.  Los consecuentes a corto, medio y largo plazo

3.4. Las variables organismicas: deprivacion, dependencia, avance de la enfermedad, efectos de
farmacos y tratamientos (fatiga, dolor, delirium u otras)

4. Evolucién del problema:

*  Factores predisponentes o de vulnerabilidad

e Aparicion del problema

*  Curso del problema

*  Recursos del paciente para hacer frente al problema

5. Otras areas que considerar:

*  Autocontrol (especifico y general)

*  Recursos personales (habilidades, repertorios, autoimagen, eficacia percibida)
*  Apoyo social

»  Situacion vital y estilo de vida

6. Diagnéstico segun DSM-IV-R. (Cinco ejes)

7. Formulacién del caso: un conjunto de hipdtesis contrastadas expresado de
forma narrativa o mediante diagramas de flujo que ponga en relacion toda la
informacién disponible sobre el caso (bioldgica, psicoldgica y social) para
explicar la etiologia, el curso, el mantenimiento actual y el pronodstico del
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mismo

7.1.  Hipotesis de origen
7.2.  Hipotesis de mantenimiento
7.3.  Contraste de hipotesis

8. Objetivos del tratamiento

9. Plan de tratamiento

10.  Evaluacion del curso del tratamiento y seguimiento

Cuadro resumen

La evaluacion psicologica del paciente con cancer aconseja obtener informacion
de las siguientes variables:

—  Sociodemograficas

—  Variables médicas

—  Estado mental

—  Informacion que tiene el paciente

—  Relacién con el cuidador principal

—  Vulnerabilidad psicologica y salud mental previa
—  Acontecimientos estresantes recientes

—  Estrategias de afrontamiento del cancer

—  Problemas psicologicos asociados al cancer : @) relativos a la enfermedad; b) asociados a sintomas

fisicos y ¢) emocionales y de relaciones de pareja, familiar y social

Se precisa evaluar el ambiente del paciente, ya que es un determinante de la calidad de vida y

del estado psicoldgico tanto del enfermo como de su familia.

Asimismo, se deben evaluar los problemas y necesidades de los familiares del paciente con
cancer ya que con frecuencia su bienestar psicoldgico esta tan en riesgo como el del propio afectado

La evaluacion de calidad de vida es el efecto de la enfermedad y de a los tratamientos, tal como
es percibido por el paciente. Representa la valoracion y la satisfaccion de los pacientes con el nivel de
funcionamiento real, en comparacion con lo que perciben que es posible o como se encontrarian si
estuvieran libres de enfermedad. Los instrumentos de evalucion de la calidad de vida aplicados con
mas frecuencia en pacientes con cancer son: a) los de la EORTC, que se compone de un cuestionario
general (QLQ-C30) y moédulos especificos por tipo de cancer; y b) el FACT, compuesto por el
cuestionario general FAC-G y modulos especificos por tipo de cancer, tratamiento o sintomas. Otros

cuestionarios de amplio uso son el CARES-SF, QL-CA-AFex y el de Sintomas de Roterdam.

La evaluacion de las necesidades de cuidado de los pacientes con cancer es un paso critico para
proporcionar una atencion de alta calidad y lograr la satisfaccion del paciente y sus familiares. Entre
los cuestionarios de mas aplicacion en cancer se encuentran: el Cuestionario de Evaluacién de
necesidades (NEQ), el Cuestionario Breve de Necesidades de Céancer (CNQ) y el Instrumento de

Evaluacion de las Necesidades del Paciente (PNT).

Los pacientes con cancer avanzado o en cuidados paliativos requieren una evaluacién continua
que permita registrar los sintomas fisicos y aplicar intervenciones inmediatas, para ello se suelen
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utilizar escalas visualanaldgicas o categoriales e instrumentos que evaluan los principales sintomas.
Los dos mas empleados son el Inventario de Sintomas M. D. Anderson y la Escala de Evaluacion de
Sintomas de Edmonton (ESAS). Asimismo son de uso frecuente en el dolor: el Inventario Breve del
Dolor (BPI) y el Inventario Multidimensional del Dolor (MPI); y para la astenia: el Inventario Breve
de Fatiga (BFI).

La deteccion del malestar y psicopatologia en pacientes con cancer para su adecuada derivacion
hace necesario utilizar instrumentos de screening fiables y validos, con puntos de corte que
identifiquen los casos clinicos que han de ser derivados a la atencion psicoldgica, los mas utilizados en
cancer son: la Medida de Screening para el Manejo del Malestar (DMSM); el Cuestionario de
Sintomas Breve de 18 items (BSI-18 ); la Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria (HAD) y el
Cuestionario de Salud General de Goldberg 12 (GHQ-12).

La evaluacion de los pacientes con cancer avanzado requiere que el procedimiento de
evaluacion sea corto, que no influya negativamente en el paciente por la extension y contenido, en la
linea del procedimiento propuesto por Bayes y Limonero (1997) que consiste en preguntar : ;Como se
le hizo el dia de ayer, corto, largo, o usted qué diria? A continuacion, tras su respuesta, se le formula la
pregunta abierta: ;Por qué?, para tratar de averiguar las causas de su percepcion temporal.

El examen del estado mental en pacientes con cancer se lleva a cabo con el Mini Examen
Cognoscitivo (MEC-35).

Los instrumentos para evaluar la depresion en el cancer que se utilizan con mas frecuencia son:
el Inventario de Depresion de Beck (BDI); la Escala de Desesperanza de Beck (BHS) y la Escala de
Ideacién Suicida (SSI). Para la evaluacion de la ansiedad es muy recomendable el Inventario de
Ansiedad de Beck (BAI).

Para explorar los principales trastornos psicopatoldgicos de una forma breve se recomienda la
aplicacion del MINI, Entrevista Neuropsiquiatrica Internacional.

En cuanto a la evaluacion de las necesidades espirituales existen instrumentos estandarizados,
como la Evaluacion Funcional de la Enfermedad Cronica-Bienestar Espiritual (FACIT-Sp) y la Escala
de la OMS de Creencias Espirituales, Religiosas y Personales (WHOQOLSRPB), pero el
procedimiento mas utilizado es la entrevista.

La entrevista clinica semi-estructurada es el método de evaluacion primordial, ya que permite la
adecuada determinacion de los problemas del paciente y sus necesidades, y obtener la informacion
necesaria para orientar los subsiguientes métodos de evaluacion, los objetivos y tipos de intervencion
que se precisen.

El autorregistro es muy util para evaluar: conductas saludables; adherencia a los tratamientos;
sintomas (como el dolor o nauseas); las actividades diarias; conductas problema; sentimientos y
emociones, cogniciones (pensamientos automaticos, auto-instrucciones, creencias y atribuciones); asi
como la determinacion de relaciones funcionales de la conducta con sus antecedentes y consecuentes.

La formulacion de un caso clinico se refiere a la hipotesis acerca de las causas, los precipitantes
y las influencias que mantienen los problemas psicolégicos y las interpretaciones del paciente de su
situacion actual. Dicha formulacion es necesaria para: @) comprender el problema al que nos
enfrentamos, b) determinar las causas de su origen y mantenimiento, ¢) establecer los objetivos de
intervencion y disefar el programa de tratamiento mas idoneo, d) determinar las conductas y factores
que pueden interferir en el cambio y e) evaluar la eficacia del tratamiento.

Exposicion de un caso clinico

El proceso de evaluacion se realizé en tres semanas. Se compuso de una entrevista semanal (la primera
de una hora y media de duracion, las 2 siguientes de una hora), cuestionarios y autorregistros. En la
primera entrevista, se recopilaron los datos sociodemograficos y la historia médica personal y familiar
de cancer y se elaboro el genograma. Tras ello se determinaron los problemas, motivos de consulta y
los objetivos que se deseaba alcanzar. Por ultimo, en esta misma sesion se aplicaron las siguientes
pruebas: el HAD (ansiedad y depresion); BDI (depresion); el MINI-MAC (estrategias de
afrontamiento) y QLQ-C30 (calidad de vida) (véase el cuadro 3.4).
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Cuadro 3.4. Resultados de los cuestionarios

Pruebas Puntuaciones Interpretacion
HAD Ansiedad |7 Caso clinico
Depresion | | Caso clinico
BDI 13 Depresion leve
MINI-MAC Espiritu de lucha 13 Moderado
Indefension/Desesperanza 20 Alto
Preocupacion ansiosa 24 Muy alto
Fatalismo 4 Muy bajo
Evitacion 8 Bajo
QLQ-C30 Global 83,33 Buena
Funcidn Fisica 100 Muy Buena
Funcién de rol 83,33 Buena
Funcién Emocional 66,67 Con problemas
Funcion Cognitiva 100 Muy buena
Funcién Social 83,33 Buena
Fatiga 3333 Baja
Nduseas 0 Ausente
Dolor 3333 Bajo
Disnea 0 Ausente
Insomnio 8333 Alto
Apetito 0 Ausente
Estrefimiento 0 Ausente
Diarrea 0 Ausente
Economia 0 Ausente

En una segunda entrevista, se evalud la actividad diaria; la actitud ante la informacion médica;
los problemas de toma de decision; las preocupaciones y temores, asi como sus antecedentes y
consecuentes; la relacién con su marido y los problemas con su hija. Se pidi6 a la paciente que llevase
a cabo dos autorregistros, se explico su utilidad y se le ensefio a realizarlos:
—  Actividad diaria, en el cual debe anotar las tareas realizadas durante el dia, durante una semana. Véase
los resultados en la figura 3.3.
—  Emociones, situaciones, pensamientos y conductas negativas y positivas.

En la tercera entrevista, se examinaron los autorregistros, se completaron los datos relativos al
analisis funcional, y en una segunda parte se entrevistd a la paciente con su pareja para completar la
informacion.
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Problemas y objetivos
Delimitacion inicial (listado) de los problemas del paciente:

Ansiedad, se encuentra muy nerviosa, angustiada, afirma que con frecuencia se bloquea al hablar, se
le olvidan las cosas. La puntuacion en ansiedad en el HAD es muy alta (17).

Miedo ante su futuro médico, con preocupaciones continuas acerca del cancer. Presenta continuos
pensamientos negativos: “Yo no puedo mds con esta preocupacion”, corroborados a través del
autorregistro. Se queja de que sus actividades e intereses usuales se han visto ensombrecidos por un
miedo constante de tener cancer e incertidumbre sobre su futuro médico. Siente que no puede hacer

nada que le permita tener seguridad y se siente incapaz de hacer planes sobre lo que va a hacer
mafiana o en los préximos meses. Su marido confirma esta informacion.
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FIGURA 3.3. Hoja de registro de actividades diarias.

Tristeza, sintomas depresivos moderados BDI (13), en la escala de depresion del HAD (11).

Déficit en calidad de vida, lo cual se detecta en el QLQ-C30 en la escala emocional (66,67), de forma
ligera en la escala Global (83,33), Funcién social (83,33), Funcion de rol (83,33), la presencia de
insomnio (83,33), fatiga (33,33) y dolor (33,33).

El afrontamiento predominante es la Preocupacion Ansiosa (24) e Indefension/Desesperanza (20). El
Espiritu de Lucha es medio (13), la Evitacion (8) es baja y el Fatalismo (4) muy bajo.

Problemas de imagen corporal, debido a la mastectomia derecha. No quiere que su parcja la vea
desnuda y como consecuencia han disminuido significativamente sus relaciones sexuales.

Asimismo manifiesta preocupaciones recurrentes sobre si su hija podra enfermar o como seria la vida
de su hija si ella faltara.

Se siente incapaz de tomar una decision sobre si realizar una mastectomia y ooforectomia profilactica
o seguir llevando a cabo revisiones periodicas.

Sus actividades de ocio se han reducido, tanto las que lleva a cabo con su marido, como con sus
familiares y amigas, asi como la actividad laboral. Esto se comprueba en el autorregistro de actividad.
No ha informado a su hija de su situacion médica.

Problemas para comunicarse con su hija, manejar el mal rendimiento escolar de la nifia, su mal
comportamiento en casa y la falta de responsabilidad en el cuidado del hogar.

Objetivos de la paciente:

Controlar la ansiedad y las preocupaciones

Mejorar su estado de &nimo

Tomar decisiones con respecto a las medidas profilacticas

Mejorar su imagen corporal, autoestima y relaciones sexuales

Recuperar la actividad de ocio y laboral

Mejorar su relacion y comunicacion con su hija

Mejorar el rendimiento académico de su hija y que sea mas responsable en el cuidado de la casa

En conclusion, pueden definir dos objetivos:

1.°

2°

Ansiedad ante el cancer:

a) La incertidumbre y la indefension ante la amenaza del cancer, el pensamiento rumiativo, temores a

comunicarse con el personal médico y problemas de toma de decision sobre las medidas
profilacticas

b) La imagen corporal, autoestima y relaciones sexuales
¢) La actividad social, de ocio y laboral.

Comunicacién y los problemas de conducta en relacién con su hija.

Andalisis funcional de los problemas

Problema 1.°: la ansiedad ante el cancer

Conductas problema
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Cogniciones:

Rumiaciones constantes sobre el retorno del cancer y presencia de pensamientos automaticos
negativos

Incertidumbre: “No sé lo que puede suceder en cualquier momento”, “No puedo estar segura”

Preocupaciones sobre el riesgo de cancer de su hija

Miedo a tomar decisiones sobre si va a llevar a cabo una mastectomia u ooforectomia profilactica
o las dos intervenciones

Pensamientos de inutilidad

Pensamiento de ser una mala esposa

Victimizacion jpor qué esto a mi y mi familia?

—  Emociones y sintomas fisicos:

Ansiedad

Tristeza

Problemas de suefio

Frustracion

Miedo y ansiedad ante las revisiones o la aparicion de un nuevo cancer
Miedo a que su hija pueda tener cancer

Vergiienza de su propio cuerpo

— Conductas:

Evitacion de discusion directa con el médico sobre las medidas profilacticas y la reconstruccion.
Asi como evita abordar este asunto con su marido

Evita hablar con su hija sobre el tema o que obtenga informacion u observe signos de enfermedad
en ella

Abandono de actividades sociales y laborales

No uso de protesis adecuadas por falta de informacion

Inactividad laboral

Inactividad sexual

- Determinantes: antecedentes-consecuentes

Antecedentes

A Distales:

o Antecedentes familiares de cancer : muerte de su madre y su tia, asi como diagndstico
de cancer de mama de su hermana

o Diagndstico propio de cancer de mama y cirugia a los 40 afios en un momento de su
trayectoria vital en que ve amenazados el futuro de su hija, su vida familiar y sus
planes laborales

o El resultado del test genético revela una mutacion positiva en el gen BRC1 que indica
una alta probabilidad de riesgo de cancer de mama u ovario

o La aparicion en el momento de espera de los resultados del test genético de una masa
tumoral que finalmente result6 inocua

o El resultado positivo de la mutacion plantea afrontar una decision: hacer revisiones de
forma mas continua o bien realizar una mastectomia preventiva y/o una ooforectomia.
Una decision de consecuencias permanentes

o La mastectomia ha producido un cambio en la imagen corporal. Ana no ha querido
realizar una reconstruccion mamaria, debido a que en principio solo estaba interesada
en la erradicacion del tumor y el tratamiento de quimioterapia. La cuestion sobre la
posible reconstruccion se supedita a la decision sobre la mastectomia profilactica

87



o El tratamiento quirurgico, la hospitalizacién y la quimioterapia provocaron una
disminucion de las actividades laborales, domésticas, sociales y de ocio

Proximales:

o Situaciones que le recuerdan el cancer. Noticias, personas que le hablan o preguntan
acerca de ello

o Las personas del trabajo le generan ansiedad por sus preguntas acerca de su estado de
salud, por eso evita coger el teléfono

o Las preguntas de su hija o tener que darle explicaciones sobre su salud, o que su hija
observe signos de la enfermedad

o La proximidad a las revisiones o visitas medicas para revisiones o consultas

o Mostrar su cuerpo a otros, vestirse con ropas que pueden revelar algun signo de su
enfermedad

o Mostrarse desnuda frente a su marido

o Situaciones en las que no hay estimulos distractores o bien tareas automaticas que no
requieren concentracion, en las que dice: “afloran los pensamientos”

. Consecuentes

>

La evitacion de los pensamientos disminuye temporalmente la ansiedad (refuerzo
negativo) y hace que se mantengan

La evitacion de la confrontacion de sus miedos y la informacién médica mantiene sus
temores e impide que tome las decisiones adecuadas. La postergacion de las decisiones
a corto plazo disminuye la ansiedad (refuerzo negativo)

Las preocupaciones, y la ansiedad que suscitan, impiden el incremento en actividades de
ocio y sociales, y esta ausencia de distracciones aumenta la aparicion de rumiaciones

La ausencia de actividad y de gratificaciones corroboran su creencia en la inutilidad

La evitacion de la vision de su cuerpo a su marido y a ella misma aumentan y mantienen
la ansiedad ante su imagen corporal y perturban las relaciones sexuales y de pareja

El mantenimiento de la ansiedad impide una adecuada toma de decision sobre las medidas
profilécticas y la posible reconstruccion

La indecision provoca sentimientos de incontrolabilidad

La preocupacion ansiosa y la evitacion mantienen la fatiga y los problemas de suefio

Baja autoestima

>

>>> > B> D

Problema 2.°: Comunicacion y los problemas de conducta en relacion con su hija
Conductas problema

—  Cognitivas:

*  Creencias sobreprotectoras: “Tengo que proteger a mi hija”

*  Creencias en la vulnerabilidad de la hija: “No tiene por qué sufrir” “;Para qué saber lo enferma
que he estado o puedo estar?”

*  Pensamientos de culpabilidad y baja autoestima: “Soy una mala madre”, “No sé educar a mi hija”

*  Atribuciones a su hija de irresponsabilidad: “No parece importarle nada”, que la hacen sentirse
enfadada con ella

*  Pensamiento de que su hija no la quiere (por las malas contestaciones de la nifia)
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Preocupaciones por los resultados escolares

Emociones:

Frustracion por no logar manejar la conducta rebelde de la nifia
Culpabilidad por no ser una buena madre

Ira

Sentimientos de baja autoestima

Motores:

No informar, hablar o mostrar signos de enfermedad con la nifia

No dar responsabilidades a la nifia acerca de los cuidados de la casa

Recriminar verbalmente la mala conducta de la nifia, con expresion de enfado, para después
sentirse culpable y exhibir una conducta pasiva

Ausencia de comportamientos asertivos en la relaciéon con su hija, asi como a la hora de instruir a
su hija en las conductas adecuadas

Ausencia de comunicacion con la nifia con excepcion de la relativa a las tareas escolares o el

arreglo personal de la nifia

En definitiva, faltan habilidades de comunicacién y asercion en la relacion con la nifia

— Determinantes: antecedentes-consecuentes

Antecedentes

A Lacreencia de la madre de que es mejor que la nifia desconozca los problemas de salud.

A El diagnostico de cancer, la mastectomia y la quimioterapia son situaciones que producen
un sufrimiento personal que la madre trata de ocultar a su hija. Durante los periodos de
intervencion la nifia ha estado en casa de los abuelos, mas que en su propia casa, sin
recibir explicaciones claras.

A El riesgo familiar de cancer confirmado posteriormente al producirse un resultado
positivo en el test genético ha aumentado los miedos de Ana en torno al cancer. Lo cual
ha incrementado la conducta de evitacion de la informacion a la hija.

La percepcion de inseguridad y la baja autoestima bloquean el comportamiento asertivo.

La presencia de conductas por parte de la nifia de falta de cuidados en el hogar, malas
contestaciones, y carencia de respuestas afectivas hacia la madre.

A Laausencia de instrucciones a la nifia de cuales son las conductas apropiadas.

> D>

Consecuentes

A La ausencia de comportamientos asertivos, de dar responsabilidades y establecer
contingencias tiene como consecuencia el mantenimiento de las malas conductas de la
nifia.

A La percepcion de falta de control sobre la nifia tiene como consecuencia fortalecer los
pensamientos de culpabilidad (“Soy una mala madre”), pensamientos de baja
autoestima, pérdida de gratificaciones y aumento de tristeza.

A La evitacion de la informacion a su hija a corto plazo reduce la ansiedad (refuerzo
negativo), pero mantiene y aumenta el miedo a comunicarse con su hija en torno a este

&9



problema.
A Consolidacion de la creencia de que la evitacion de informar a su hija y mantenerla al
margen de responsabilidades es una estrategia adecuada para preservarla del malestar.

Evolucion del problema

—  Factores predisponentes o de vulnerabilidad: la situacion personal y familiar son un factor de
vulnerabilidad, ya que:

*  La familia de Ana tiene riesgo de cancer hereditario, la madre y su tia murieron por su causa y su
hermana fue diagnosticada.

»  El diagnéstico de cancer de mama, la mastectomia, el cambio en la imagen corporal y el resultado
positivo de la mutacion son importantes fuentes de estrés.

»  Esta pendiente de tomar una decision sobre las medidas profilacticas.

Por otro lado, Ana se califica como perfeccionista, con baja tolerancia a la incertidumbre y muy
nerviosa.

—  Aparicion y curso del problema. El diagnostico de céancer, la mastectomia, la quimioterapia, la
realizacion del consejo genético, la amenaza de una recidiva y la confirmacion de la mutacién en una
mujer joven con antecedentes familiares ha provocado el miedo exacerbado al retorno del cancer y a
que su hija lo llegue a padecer. Asi como ha ocasionado los pensamientos de victimizacion y pérdida
de control.

Estos miedos y preocupaciones le han impedido la actividad normal de tipo social y laboral, lo
cual a su vez ha incrementado las preocupaciones por ausencia de distracciones y hechos gratificantes.

El cambio en la imagen corporal ha provocado la pérdida de autoestima y el cambio en las
relaciones sexuales.

La creencia en que una buena madre debe proteger de informaciones ansidgenas a su hija le ha
llevado desde el principio a la ocultacion de informacion y a la falta de comunicacién con su hija que
ocasiona el problema de comportamiento rebelde en la nifia.

Recursos del paciente para hacer frente al problema

— Ana antes de la enfermedad mantenia actividades laborales, sociales y de ocio satisfactorias, que
pueden recuperarse.

—  La comunicacién con su pareja es adecuada y satisfactoria, salvo en lo que respecta a su imagen
corporal y las relaciones sexuales que han quedado muy reducidas.

—  Posee un alto nivel educativo.

—  Enlaactualidad lleva a cabo las tareas de ama de casa y cuidado del hogar de forma satisfactoria.

—  Con respecto a su hija afirma que es muy inteligente, tiene muchas amigas y antes de la enfermedad
tenia muy buenas notas, aunque ahora son mas bajas.

—  En el momento presente esta libre de enfermedad.

—  Tiene confianza en los médicos que la tratan, si bien afirma que muchas veces no se atreve a preguntar
muchas dudas y es ella quien no se atreve a abordar los problemas decisionales.

—  Estd muy motivada para la terapia, al igual que su marido.

Otras dareas importantes
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Autocontrol (especifico y general). Ana tiene un adecuado nivel de autocontrol, cumple con las tareas
de autorregistro, las instrucciones del psicologo y del médico y es autonoma en todas las actividades
de la vida diaria. Necesita adquirir competencias para manejar los pensamientos recurrentes, la
ansiedad, tomar decisiones, mejorar la actividad y adquirir comportamientos asertivos con su hija.
Recursos personales (habilidades, repertorios, autoimagen, optimismo, etc.). La paciente posee nivel
educativo alto. Posee habilidades y repertorios para llevar a cabo actividades sociales, de estudios,
laborales y recreativas que no lleva a cabo por las preocupaciones y temores actuales.

Apoyo social. Es amplio, puesto que la relacion de pareja y familiares son adecuadas, pero la actividad
social con amigos y compaiieros de trabajo se ha reducido.

Situacion vital y estilo de vida. En el momento presente esta libre de enfermedad y presenta una
reduccion de sus actividades laborales y sociales y déficit en su bienestar que se debe a los motivos de
consulta.

Diagnostico segun DSM-1V

Eje I: F43.22, trastorno adaptativo mixto ansioso-depresivo.

Eje III: Z80.3, historia familiar de cancer maligno; mutacion positiva BRC 1, indicativa de riesgo de
cancer hereditario; Z85.3, historia personal de tumor maligno; (Z08), examen de seguimiento
consecutivo al tratamiento por tumor maligno.

— Eje IV: problemas relativos al grupo primario de apoyo (problemas de interaccion con su hija).

EAG: 80.

Formulacion del caso

Hipotesis de origen y mantenimiento

La formulacién clinica del caso se expone en la figura 3.4. El diagnodstico de cancer y sus
tratamientos, la amenaza de recidiva (la masa tumoral que aparecié en agosto, que finalmente fue una
falsa alarma), la historia familiar de cancer y la confirmaciéon de la mutacion han suscitado las
preocupaciones acerca del retorno del cancer y la preocupacion por el riesgo de la hija. Esto se hace
mas probable debido a que la propia paciente se califica como intolerante a la incertidumbre y muy
nerviosa. Las preocupaciones elevan la ansiedad y la tristeza, hacen que pierda atencion e interés en
actividades de sociales, de ocio y en las relaciones sexuales.
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Problema

> Mastectomia » BoitasiGH »

No Imagen
., corporal
. . ) reconstruccion P
Diagnostico y tratamiento
Cancer de mama
Posible recidiva,
Intoleracia a la Toma de decision Problema
incertidumbre Medidas profilacticas sexualidad
Pefeccionismo reconstruccion
o Tristeza
Preguntas, noticias, Thdefension
recuerdos sobre el cancer
Rumiaciones \
Riesgo de cancer de la inminencia Ansiodad
hereditario del cancer paraella y su )
hija Incertidumbre
Revisiones, consultas médicas
Reduccion
de
actividades
sociales,
ocio,
trabajo
Muerte de familiares por Proteger a su hija de
cancer y diagnostico informacion: no N Mala
- -
de la hermana comunicacion; no conducta de
responsabilides T it

FIGURA 3.4. Modelo de formulacion del caso.

Los resultados del consejo genético hacen que Ana se preocupe por encontrar una respuesta
“correcta”, una decision adecuada, relativamente pronto. La ansiedad ante la decision la lleva a
postergarla, porque a corto plazo es efectivo para disminuir la ansiedad.

La mastectomia ha provocado una desfiguracion corporal, la evitacion de mostrar su cuerpo y el
ocultamiento a su marido aumentan sus temores y provocan problemas de relacion sexual.

La ausencia de comunicacion con la nifia y la ocultacion de la enfermedad ocasionan frustracion
en la nifia y conductas rebeldes, lo cual contribuye a aumentar la tristeza y ansiedad de la madre.

—  Contraste de hipotesis

Las puntuaciones del HAD, BDI, QLQ-C30, MINI-MAC, el autorregistro de pensamiento, los
datos de la entrevista con la paciente y con su marido permiten contrastar la informacion.

El entrenamiento en relajacion reveld que cuando la practicaba surgian mas rumiaciones que le
provocaban ansiedad, este hecho puso de manifiesto el papel central del pensamiento rumiativo.

El estado emocional debe mejorar si se lleva a cabo un adecuado manejo de las preocupaciones,
el control de los pensamientos automaticos y si se llega a la aceptacion del riesgo.

La exposicion a la cicatriz, la mejora en la imagen corporal y la comunicacion con la pareja hara
que recupere la autoestima y el logro de relaciones sexuales satisfactorias.

El problema decisional y los temores mejoraran tras una adecuada comunicacion, asesoramiento
médico y el entrenamiento en la toma de decisiones.

La planificacion de actividades reforzantes y la mejora de las interacciones sociales deberan ir
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mejorano el nivel de actividad y el estado de humor.

Por 1ltimo, una adecuada comunicaciéon y comportamiento asertivo han de mejorar la relacion
de Ana con su hija, y la conducta de la nifia.

Objetivos del tratamiento

—  Aumentar el nivel de actividades gratificantes y de dominio e ir paulatinamente preparando la vuelta
al trabajo.
Detectar y controlar los pensamientos y preocupaciones rumiativos, que impiden las actividades y
aumentan la ansiedad
—  Disminuir el nivel de activacion
—  Mejorar la comunicacion con el marido en torno a las relaciones intimas y el miedo a la visualizacién
de su cuerpo.
—  Eliminar el miedo a su imagen corporal.
—  Mejorar la comunicacién con el personal médico, controlar el miedo a preguntar y a llevar a cabo las
revisiones médicas, asi como hablar de las decisiones sobre medidas preventivas.
—  Comunicar a su hija la informacion sobre la enfermedad y sus tratamientos.
—  Compor tamientos asertivos, manejo de los pensamientos de culpa, habilidades educativas y de
control de la conducta de su hija.

Preguntas de autoevaluacion

1. Una importante caracteristica de la evaluacion de la calidad de vida es que:

a) Esunidimensional, objetiva y estable en el tiempo. []

b) Es multidimensional, subjetiva y variable en el tiempo. []

¢) Evalta necesidades psicologicas y sociales, pero no se relaciona con [
decisiones sobre tratamientos médicos.

d) Lo mas importante son las medias globales, no especificas para cada [
tipo de cancer.

e) En las escalas funcionales del QLQ-C30 una mayor puntuacion indica | |
una peor calidad de vida.

2. En pacientes con cancer avanzado y terminal el screening de problemas psicologicos se debe llevar a
cabo con:

a) Cuestionarios de calidad de vida como el QLQ-C30. []

b) Métodos breves, como preguntar : ;Cémo se le hizo el dia de ayer, |
corto, largo, o usted que diria?

¢) Evaluar el estado psicologico a través de sus familiares para que dicha [
evaluacion no afecte negativamente al paciente.

d) Centrar la evaluacion en los sintomas fisicos, ya que el control de estos L]
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sintomas es el objetivo sanitario Uinico para todos los pacientes en
esta fase.

e) Hay que esperar a que el paciente hable, solo hay que escucharyno [
emplear métodos estructurados.

Un cuestionario que ofrece un buen indicador de riesgo de suicidio en pacientes con cancer es:

a) La escala de fatalismo de la Escala de Ajuste Mental al Cancer (MAC).L !

b) El Cuestionario de Desesperanza de Beck. L]

c¢) Laescala de depresion de la escala de Ansiedad y Depresion L]
Hospitalaria (HAD).

d) El Cuestionario de Salud General de Goldberg (GHQ-12). []

e) La dimension de conflicto en el Indice de Relaciones Familiares (FRI). [

La formulacion clinica del caso en Oncologia es necesaria para

a) Determinar las causas que mantienen los problemas actuales. []

b) Llevar a cabo un adecuado diagnostico psicopatologico. L]

¢) Evaluar adecuadamente la calidad de vida del paciente. L]

d) En los pacientes con cancer se precisan intervenciones inmediatas, por |
lo que no se precisa realizar la formulacion.

e) Los pacientes que tengan un trastorno psicopatolégico, no es necesario [
realizarlo en otros casos.

La evaluacion de las necesidades espirituales de los pacientes con cancer con proposito clinico se
lleva a cabo de forma preferente mediante:

a) Entrevista. L]

b) El cuestionario de calidad de vida como el FACT-G.

c¢) La Escala de Ajuste Mental al Cancer (MAC).

d) Evaluacion Funcional de la Enfermedad Cronica-Bienestar Espiritual
(FACT-Sp).

e) Laescala de la OMS de creencias espirituales, religiosas y personales
(WHOQOLSRPB).
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4

Guia para el terapeuta

4.1. Objetivos y areas de intervencion psicoldgica en pacientes con cancer

El tratamiento integral al paciente con cancer hace necesario un acercamiento
interdisciplinar que incluya los aspectos psicoldgicos y sociales. La atencion psicologica
ha de estar disponible en la prevencion, el proceso diagnoéstico, los tratamientos, la
rehabilitacion y el seguimiento de los pacientes. En concreto, los objetivos y areas de
intervencidn psicologica en cancer son los siguientes:

)
b)
¢)

d)

Adquisicion, mantenimiento o recuperacion de comportamientos y estilos de
vida que mejoren la salud y prevengan la aparicion o recaida del cancer.

Adquisiciéon y mantenimiento de comportamientos de deteccion precoz del
cancer.

Promover una comunicacién 6ptima personal sanitariopaciente-familia, de tal
forma que los pacientes y su familia tengan informacion iddénea del
diagnostico, las alternativas de tratamiento, el pronostico, los efectos
colaterales y las ventajas de las intervenciones. El ejercicio de las habilidades
de comunicacion es parte del lex artis de la profesion meédica y requiere un
adecuado entrenamiento. Asimismo, se ha de promover la participacion
activa de lospacientes y familiares en la toma de decisiones incorporando los
valores y preferencias de los pacientes.

Promover el trabajo inter/multidisciplinar. Es esencial la congruencia y
compenetracion de los distintos especialistas que tratan al paciente, para ello
se requiere la adecuada comunicacion y optimizacion del trabajo en equipo.
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g

h)

J)

k)

)

Prevenir y tratar los problemas asociados al consejo genético oncoldgico,
controlar las reacciones de estrés asociadas al proceso, la comunicacion de
resultados, problemas familiares, toma de decisiones y medidas profilacticas.

Prevencion y tratamiento del estrés laboral, el burnout o sindrome de estar
quemado del personal sanitario (médicos, enfermeras, auxiliares y otros), que
viene marcado por el cansancio emocional, la despersonalizacion y la falta de
realizacion personal en el trabajo. Este sindrome perjudica la salud mental y
fisica de los sanitarios y produce un enorme déficit de calidad de la atencion.

Optimizar el apoyo emocional y social a los pacientes. Ello puede lograrse
mediante la empatia del personal sanitario, de la pareja y familia del
paciente, los grupos de ayuda de asociaciones y personal voluntario.

Afrontar reacciones emocionales desadaptativas al cancer: ansiedad, tristeza,
hostilidad, miedos, culpa, negacion, retraimiento, mediante counselling y
psicoeducacion.

Preparar psicoldogicamente para la cirugia y los distintos procedimientos
médicos dolorosos o invasivos, mediante informacion y entrenamiento en
estrategias de afrontamiento especificas.

Dotar a los pacientes de control y afrontamiento psicologico de los sintomas
asociados a la quimioterapia, radioterapia y tratamiento hormonales: fatiga,
dolor, nausea/vémitos, linfedema, sintomas menopausicos, cambios en la
imagen corporal y problemas sexuales, entre otros.

Tratamiento de trastornos psicopatologicos, ansiedad, depresion u otros, del
paciente con cancer y sus familiares.

Seleccion y entrenamiento del personal voluntario.

[l) Afrontamiento del final de la vida, que engloba la adecuada comunicacion y

apoyo al paciente y la familia, la aceptacion, la autonomia y el control del
paciente, la dignidad, el control de sintomas y la satisfaccion de las
necesidades espirituales. En definitiva establecer los medios necesarios para
una muerte digna.

m) Prevencion y tratamiento del duelo.

4.2. Intervenciones para instaurar o mejorar conductas saludables

La adopcion de comportamientos saludables en nuestro medio social disminuiria en una
tercera parte la incidencia del cancer y en otro tercio la mortalidad asociada a ella. Los
principales héabitos de salud no solo previenen el cancer sino las enfermedades
cardiovasculares, respiratorias, diabetes, entre otras. De modo tan importante como ello,
es que mejoran el bienestar o la felicidad de las personas. Los comportamientos
fundamentales consisten en no fumar, seguir una dieta saludable, realizar ejercicio fisico,
controlar el peso, no consumir alcohol en exceso, evitar la exposicion solar y el uso de
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aparatos para broncearse, optimiza el suefio, ademas del manejo del estrés y la mejora de
apoyo social.

Muchos pacientes tras el cancer pierden o ven alterados muchos de sus hdbitos
saludables, otras veces, el déficit ya existia previamente a la enfermedad. En todos estos
casos es necesario instaurar patrones de conducta saludables tanto para mejorar su
bienestar como su salud presente y futura.

La instauracion de estas conductas se lleva a cabo a través de programas de
promocién y educacidon para la salud, que van desde medidas legislativas a campafias
informativas, programas psicoeducativos y entrenamientos especificos.

4.2.1. Como mejorar habitos de ejercicio fisico en pacientes con cancer

La intervencién psicoldgica para mejorar el ejercicio fisico en pacientes con cancer es un
buen ejemplo ilustrativo de los tratamientos para implantar o restaurar habitos
saludables. La mejora de la actividad fisica puede reducir el riesgo de desarrollar algunos
canceres, mejorar la salud a largo plazo e incluso aumentar la supervivencia y disminuir
el riesgo de recurrencia del cancer.

Los propdsitos del entrenamiento para los afectados de cancer son diferentes segin
la fase en que se encuentre. El objetivo para los supervivientes es recuperar el nivel de
funcionamiento fisico y psicoldgico anterior a la enfermedad, mejorar su forma fisica,
capacidad de trabajo y respuesta cardiovascular al ejercicio. En el caso de las personas
que estan recibiendo tratamientos (radioterapia o quimioterapia) el ejercicio aerdbico
tiene el propodsito de mantener la funcion cardiovascular, la resistencia y flexibilidad
muscular, combatir la astenia, sintomas de nduseas y mejorar el estado de animo. La
aplicacion de dichos tratamientos médicos no impide la realizacion de adecuados tipos
de ejercicio, siempre que la condiciéon médica no lo impida (ej.: Anemia), de hecho el
National Comprehensive Cancer Network (NCCN) recomienda el ejercicio como un
procedimiento no farmacologico para combatir la astenia.

Los programas de ejercicio utilizados han sido primariamente aerdbicos (andar,
bicicleta u otros) y en ocasiones ejercicios de resistencia y flexibilidad muscular. Los
programas de entrenamiento mas empleados se suelen extender de seis semanas a seis
meses. Las personas a las que se les ofrecen estos programas los completan en la mayor
parte de los casos (entre el 55% y el 92% de los participantes segun estudios), la
adherencia a la prescripcion de frecuencia, intensidad, tiempo y tipo van del 66% al
78%. Si bien, en las personas que estan llevando a cabo un tratamiento médico activo se
encuentra que solo el 40% lo terminan.

No todas las personas con cancer pueden participar en un entrenamiento de
gjercicio aerobico, hay quienes estan confinados en la cama o que se cansan con
ejercicios ligeros, aun asi pueden beneficiarse de un rango de movimientos y ejercicios
suaves de resistencia, bajo supervision de profesionales sanitarios, estos niveles bajos de
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actividad les permitiran tolerar ejercicios cortos (3-5 minutos) de andar por la habitacion
o pasillo o pedalear en la cama, como base para ejercicios posteriores.

El entrenamiento para la adquisicion o reinstauracion de las conductas saludables
requiere en primer lugar un adecuado reconocimiento médico que deberd realizar
cualquier persona que desee realizar ejercicio fisico con continuidad. Ademas, se
necesita una evaluacion de la actividad fisica, aspectos personales, la determinacion de
las variables que facilitan o dificultan el ejercicio y de las consecuencias a corto y largo
plazo del mismo.

La evaluacion de la actividad fisica es necesaria para tener una linea base a partir
de la cual disefiar el programa e ir valorando los progresos, interesa tomar medidas del
rendimiento objetivas (distancias, tiempo, intensidad y esfuerzo percibido). Pueden
realizarse pruebas sencillas, seleccionando aquellas que sean posibles segun el estado
fisico del paciente, ya que algunas suponen un esfuerzo sostenido que no se puede llevar
a cabo en algunas personas con riesgos y requieren un calentamiento previo al ejercicio
segun las pruebas empleadas. Todo ello ha de ser realizado por los especialistas a los que
se debe referir al participante. Las pruebas mas usuales son:

a) Capacidad aerobica. Consisten en medir la distancia recorrida corriendo durante
12 minutos (test de Cooper). De forma alternativa se puede emplear una
bicicleta ergondmica, con dificultad media, pedaleando hasta cuando pueda,
y medir tanto la distancia como el tiempo. Otra prueba es el Test de Ruffier-
Dikson, al sujeto se le pide que realice flexiones de rodillas, bajando hasta,
por lo menos, colocar los muslos horizontales y paralelos con el suelo, en un
tiempo de 45 s. En todas estas pruebas se debe tomar el pulso en reposo antes
de la prueba (PO), nada mas acabar el ejercicio (P1) y al minuto de haberlo
finalizado (P2). Para tomar el pulso se puede utilizar un pulsémetro o bien
palpar el pulso carétido, en cualquiera de los lados del cuello, siempre al lado
de la laringe, haciendo gradualmente una ligera presion hacia adentro y hacia
atras del cuello hasta poder sentir el pulso carétido. Hay que utilizar los
dedos indice, corazén y anular de una mano, no se debe utilizar el pulgar
puesto que éste tiene su propio pulso. De esta forma se tiene una linea base
de la actividad cardiaca antes del ejercicio, durante y después.

b) Fuerza y flexibilidad. Se puede tomar medidas como del nimero de abdominales
que puede hacer en 45 s; longitud de salto con los pies juntos; medir los
movimientos articulares; medir la fuerza de la mano para cerrar el pufio con
un dinamometro de mano. Se puede medir también el rango del movimiento
articular.

c¢) El esfuerzo percibido se puede valorar con la Escala de Esfuerzo percibido de
Borg (The Rating Exertion scale, RPE), esta escala va de 6 hasta 20, una
puntuacion de 6 refleja la ausencia de esfuerzo y una puntuacion de 20 indica
que se esta haciendo el maximo esfuerzo posible.
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En segundo lugar se deben consensuar los objetivos y comprobar que las personas
que van a participar acepten y comprendan las ventajas de la intervencion y estén
motivadas para ello. En las primera entrevista, siguiendo el modelo de niveles y procesos
de cambio de Prochaska, DiClemente y Norcross (1992), se ha de comprobar en cudl de
cada uno de los niveles se halla la persona: a) Precomtemplacion (no se plantea cambiar
su habito sedentario); ) Contemplacion (se es consciente de que es mejor cambiar o que
la conducta es un problema); c¢) Preparacion (ha decidido cambiar y ha hecho algin
intento de cambio de conducta durante el ultimo afio); d) Accidon (la persona ya estd
haciendo cambios con éxito); e) Mantenimiento (la conducta esta consolidada, y la lleva
practicando durante seis meses 0 mas).

La comprension y motivacion son aspectos importantes antes de iniciar la
intervencion, la figura 4.1 sirve como base para dialogar con los participantes acerca de
los efectos de la practica del ejercicio en el estado fisico, psicélogico, social y espiritual.
Asimismo, son utiles las hojas de balance decisional para mejorar la motivacion.

FISICO PSICOLOGICO SOCIAL ESPIRITUAL

Mejora Mejora Mejora Mejora
* Funcidn * Funcién emocional * Funcion de rol * Autonomia y control
* Bienestar corporal * Bienestar mental * Actividad social * Confianza
« Fuerza muscular « Imagen corporal « Satisfaccion vital
« Capacidad « Autoestima Disminuye

cardiorrespiratoria « Actividad cognitiva * Inseguridad
« Control del peso (memoria, atencion)
« Sueiio
* Funcion inmune Disminuye
« Factores de riesgo + Ansiedad

metabolico * Depresion

* Emociones negativas

Disminuye
« Fatiga

FIGURA 4.1. Efectos del ejercicio en las dimensiones de calidad de vida.

Para programar el entrenamiento es necesario determinar el tipo de ejercicio fisico,
junto con los siguientes parametros: @) Frecuencia-nimero de sesiones por semana; b)
Intensidad y dificultad del ejercicio para la persona; ¢) Tiempo-duracion de los
ejercicios; d) Progresion, como se aumenta la frecuencia, intensidad y duracién del
ejercicio en el tiempo.

A)  Tipo de ejercicio
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Los principales tipos de ejercicio son los aerobicos, aquellos que movilizan grandes
grupos musculares, que vienen dados por ejercicios de andar, nadar, correr o bicicleta;
resistencia, que aumentan la fuerza y la potencia, como levantar pesas, hacer flexiones,
etc. Asi como los ejercicios de flexibilidad, estiramiento, yoga, Tai Chi y Pilates. Los
tipos de ejercicio mas recomendados son los aerdbicos, con inclusion de ejercicios de
flexibilidad y de resistencia. La modalidad depende de las metas personales, el estatus de
salud, la historia del ejercicio y la experiencia de cancer. En el caso de participantes
curados de céancer se pueden plantear ejercicios de moderada intensidad para mejorar la
salud o el estado de forma, véase el cuadro 4.1.

Cuadro 4.1. Objetivos y recomendaciones para la intensidadde ejercicios aerobicos

Alta intensidad  Intensidad moderada Baja intensidad
Objetivo Entrenamiento Ejercicio para pro- Actividad para mantener la
para promover la mover la salud funcién o impedir el desa-
forma fisica condicionamiento muscular

Prescripcion 30 a45 m;3 a5 30 macumulados 3 a 5 m de actividad que
del ejercicio dfas por semana. la mayor parte de sea bien tolerada, varias
Frecuencia cardia- los dias de la sema - veces por dia o por debajo
ca del entrena- na Frecuencia car- del 50% de FC__ , gradual-
miento: /0-90% diaca del entrena- mente ir aumentando la

miento: 50%-70% duracion de los ejercicios y
RPE 14-16 FC... la intensidad
RPE I'1-13

FCmax = 220 — edad; RPE: intensidad esfuerzo percibido

Las recomendaciones de ejercicio aerdbico para curados de céncer y pacientes con
cancer en primeros estadios figuran en el cuadro 4.2.

Cuadro 4.2. Recomendaciones de ejercicio aerobico para curados de cancer y
pacientes con cdancer en primeros estadios
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Variables

. Recomendaciones
entrenamiento

Frecuencia 3 a5 dias por semana
Modificar la progresion seguin los efectos colaterales del
tratamiento (e].: Ejercicio diario mas ligero y de menor
duracion)

Intensidad 60% a 80% FC__
I'l'a 14 RPE
50% a 75%VO,,
Modificar la progresion segin los efectos colaterales del tra-
tamiento

Duracién Al menos 20-30 m seguidos
Modificar la progresidn segun los efectos colaterales del tra-
tamiento (ej.: Ejercicios multiples mds cortos con intervalos
de descanso)

Tipo Ejercicios que implican multiples grupos musculares (andar;
correr, bicicleta)
Modificar la progresidn segun los efectos colaterales del tra-
tamiento

Progresion Fase inicial: aumentar la frecuencia y duracion, luego la inten-
sidad
Modificar la progresidn segun efectos colaterales del trata-
miento (ej.. Mds lenta y mds controlada)

B)  Programacion de antecedentes que faciliten el ejercicio fisico

El desarrollo del programa precisa un establecimiento adecuado de antecedentes y
factores posibilitantes:
— Disponer de asesoramiento adecuado, supervision médica y fisioterapéutica
adecuada.
— Adquisicion de conocimientos, creencias y actitudes positivas con respecto al
ejercicio fisico.
—  Eligir una actividad que resulte agradable al participante.

101



— Hacerle sentir que es competente para realizar dicha actividad.

— Eliminar la ansiedad social especifica, problemas de imagen corporal o
autoestima baja que interfieran con el entrenamiento.

— Disponibilidad y acceso a contextos adecuados: instalaciones, parques,
gimnasio, cercanos a su vecindario. Evitar costes econdmicos altos.

— Llevar a cabo el ejercicio en condiciones que garanticen al maximo la
seguridad (lesiones, infecciones). Asegurar la preparacion, el calentamiento y
enfriamiento, asi como la realizacion de la actividad sin que se esté fatigado.

—  Establecer horarios adecuados que permitan la compatibilidad del ejercicio con
otras actividades de trabajo, domésticas y sociales. Ausencia de actividades
competidoras en los horarios seleccionados.

— Apoyo de la pareja, familiares y amigos. Programar el ejercicio fisico en
compafiia, ya que éste es un predictor principal del mantenimiento de la
actividad.

— Graduacion adecuada de la actividad fisica, que haga que sea minimamente
amenazante y sea gratificante.

C) Programacion de consecuentes que mantengan el ejercicio fisico

Conseguir y mantener el ejercicio requiere programar las consecuentes, a corto
plazo:

— Ensefiar a centrar la atencion en disfrutar de las sensaciones fisicas del
gjercicio, la relajacion tras el descanso, y la sensacion de desconexion mental
durante el ejercicio.

— Recibir feedback positivo del instructor al terminar el ejercicio de forma
periddica.

— El entrenamiento en autoverbalizaciones positivas: “qué bien me encuentro”,
“estoy recuperando mi forma”, “respiro mejor”, o que dirijan la atencion a
las sensaciones positivas del ejercicio y sirvan de autorrefuerzo adquieren
una notable importancia.

— Generar refuerzos positivos tras el ejercicio, realizar actividades reforzantes:
disfrutar de un bafio, masaje, celebrar la realizacion del ejercicio tomando un
refresco con los amigos, etc.

— Interpretar adecuadamente las sensaciones de agujetas y cansancio tras el
egjercicio.

— A medio y largo plazo: valorar la sensacion de mejora de la forma fisica,
respiracion, la imagen corporal y la autoestima, el suefio, el estado de salud y
afectivo y el rendimiento laboral, asi como las relaciones amistosas con los
compafieros de la actividad.
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En definitiva el entrenamiento en hébitos saludables como el ejercicio fisico es un
componente fundamental de la intervencion psicoldgica en el cancer y en la salud.

4.3. Deteccion precoz del cancer

La adherencia a las pruebas de screening o deteccion precoz del cancer de mama, cérvix,
colon o prostata es de fundamental importancia para asegurar un tratamiento eficaz con
la menor repercusion en la calidad de vida. La adherencia se refiere al compromiso por
parte del participante de llevar a cabo las pruebas y las consultas en los plazos
establecidos, participando en el proceso (ej.: Auto-examen de mama, busqueda de
informacién). La intervencidon para mejorar la adherencia se lleva a cabo a través de
programas comunitarios de educacion para la salud, que utilizan los medios de
comunicacion, correo, consejo del médico de familia, llamadas telefonicas y grupos
psicoeducativos.

La primera medida consiste en que los participantes perciban la importancia y
eficacia de las pruebas, asi como la necesidad de llevarlas a cabo. Las campanas tienen
que infundir la conciencia de vulnerabilidad, que no consiste en apelar al miedo, sino a
la precaucion, a las posibilidades de control y seguridad tanto personal como familiar,
por ello es conveniente estimular que las personas cercanas animen a la realizacion de
estas pruebas.

En segundo lugar, se trata de superar las barreras o costos psicologicos de pasar
estas pruebas: el miedo a las molestias fisicas y a la pérdida de intimidad corporal, la
interferencia con el trabajo y actividades domésticas, la incertidumbre y miedo a los
resultados adversos, asi como la dificultad real y percibida de acceder a esas pruebas de
forma facil e inmediata mediante facultativos competentes y empdticos. En las campafias
de screening se han de tomar las siguientes medidas:

a) Subrayar las importantes consecuencias que se derivan de la deteccion precoz
en cuanto a tratamientos menos agresivos y mayor nivel de supervivencia, y
la capacidad de las pruebas de deteccion precoz.

b) Insistir en el beneficio emocional directo que supone las pruebas de screening
ya que, en la mayoria de los casos, simplemente va a confirmar que todo va
bien o que es normal, con lo que aporta a la persona una sensacion de
tranquilidad, seguridad y control de su salud.

c¢) Dar informacion precisa de en qué consiste y los escasos problemas que
plantea, junto con el balance coste-beneficio que supone. Por ejemplo, una
mamografia se lleva a cabo en 30 s, es de rapida disponibilidad y facil
acceso, solo un escaso porcentaje de mujeres dice sentir dolor, no supone
riesgo dado la baja dosis de radiacion a que se expone.

d) Optimizar el trato personal al hacer las pruebas y en la comunicacion de los
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resultados, asi como reforzar el comportamiento de adherencia en el futuro.

En cualquier caso, parece necesario insistir en la tranquilidad, seguridad y
controlabilidad que sobre la salud aporta la realizacion del screening en los intervalos
oportunos, dado que la deteccion precoz del cancer es la mejor arma hoy por hoy para
reducir su amenaza.

4.4. Intervencion psicologica en consejo genético oncolagico

Las personas que acuden a Consejo Genético Oncoldgico (CGO) son personas con una
alta percepcion de riesgo y una historia familiar de cancer muy extensa, por lo tanto con
un nivel de acontecimientos estresantes en el pasado que les hace vulnerables. Los datos
empiricos muestran que cuando el proceso de consejo se realiza adecuadamente no tiene
consecuencias emocionales adversas para la mayoria de los participantes y contribuye a
la mejora de calidad de vida, ya que el paciente al adoptar las medidas profilacticas
percibe un mayor control. No obstante, es necesario llevar a cabo una evaluacion
psicologica que permita determinar las personas que necesitan una atencién o
tratamiento psicoldgico. Fundamentalmente, dicha intervencidn psicologica es necesaria
en los siguientes casos: @) los participantes que tienen problemas de comunicacion
familiar; b) el ser el primer probando; c) los participantes que muestran un alto nivel de
estrés previo al consejo genético, ansiedad, pesimismo o pérdida de autoestima; d)
quienes tienen antecedentes psicopatologicos familiares; e) los participantes que han
tenido experiencias negativas de cancer en la familia durante la adolescencia (11-20
afios); f) haber padecido la muerte reciente por cadncer de un familiar y el duelo; g) el ser
diagnosticado recientemente de cancer o sufrir una recidiva; 4) el consultante que
declina continuar el CGO; i) los portadores que no esperan serlo y j) los que consideran
realizar cirugia profilactica, mastectomia u ooforectomia.

La intervencion psicoldgica en CGO tiene la finalidad de mejorar la adaptacion de
los participantes, y debe cumplir los siguientes objetivos: a) conseguir que los pacientes
tengan una informacion idonea tanto de tipo médico como de los aspectos psicoldgicos
que les afectan a ellos y a sus familiares en torno al riesgo de cancer y del proceso de
CGO:; b) hacer que la interpretacion de los resultados del test y la percepcion de riesgo
del participante se ajusten a la informacién médica objetiva; ¢) controlar el malestar
psicolégico: ansiedad, incertidumbre, preocupacion y temor al cancer, estados de animo
depresivos y sentimientos de culpa a lo largo de todo el proceso; d) mejorar la
comunicacién familiar y afrontar los problemas familiares; e) ayudar a la toma de
decisiones y resolucion de problemas; f) mejorar la adherencia a las recomendaciones
terapéuticas y habitos de conducta preventivos y g) favorecer que los participantes y los
familiares valoren adecuadamente los resultados alcanzados tras el cumplimiento de las
recomendaciones médicas.
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El CGO exige que las habilidades de informacién y comunicacion del personal
médico sean Optimas, por lo que se ha de llevar a cabo el entrenamiento adecuado del
personal médico en la administracion de la informacion y técnicas de counselling.

La intervencion psicologica en CGO tiene las siguientes caracteristicas: a) estar
integrada en el proceso médico, b) adaptarse a las necesidades especificas de los
participantes, tal como viene determinado por la evaluacidon psicoldgica y ¢) ajustar las
técnicas y procedimientos de intervencion al contexto temporal y ambiental disponible.

Los componentes principales de la intervencion en CGO son las siguientes:

1. Psicoeducacion acerca de los objetivos, procedimientos médicos, los posibles
resultados, etc., asi como de los estados emocionales implicados en el riesgo
de padecer cancer y en el proceso de CGO tanto para el propio participante
como para su familia.

2. Afrontamiento de los problemas objetivos, mediante técnicas de counselling,
derivados de la informacion médica, los resultados obtenidos, la toma de
decisiones y las medidas profilacticas.

3. Afrontamiento de problemas psicologicos derivados del posible malestar
emocional (ansiedad, preocupaciones y temores, incertidumbre, sintomas
depresivos y sentimientos de culpa). Se aplicaran técnicas y procedimientos
de relajacion, control de la ansiedad (desensibilizacion sistematica,
exposicion), o técnicas cognitivo-conductuales segin el problema de que se
trate.

4. Comunicacion y conflictos familiares, mediante entrenamiento en habilidades
de comunicacidn y asercion, aplicando tratamientos tanto individuales, como
de pareja o familiares seglin sea necesario.

Comunicacion y asertividad con el equipo médico.

Autocontrol para la adquisicion y mantenimiento de habitos saludables.

Solucién de problemas.

Valoraciéon de resultados y logros alcanzados por el CGO, de forma que el
participante perciba de forma realista, positiva y optimista lo que aporta el
CGO vy las intervenciones llevadas a cabo.

®© =N oW

4.5. La comunicacion con el enfermo oncologico y su familia

Las habilidades de comunicacion son la piedra angular en el cuidado integral y de
calidad en el contexto oncoldgico. Gran parte de los resultados de la atencion médica en
cuanto a la salud y calidad de vida dependen del proceso informativo. Supone una
transaccion entre el médico y el paciente que se basa en la confianza, veracidad y
respeto. La atencion médica tradicional se fundamentaba en el paternalismo y la
directividad, partiendo de que el nico conocimiento que importaba es el del propio
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médico y del principio de que “lo que el paciente no sabe no puede hacerle dafio”. La
autonomia del paciente se equiparaba a su asentimiento. En la actualidad esa
aproximacion se ha sustituido por otra en la que se fomenta la participacion activa y la
autonomia decisional, que tiene en cuenta las expectativas, percepciones, conocimientos
previos y necesidades de los pacientes y de los familiares. Es decir, en la actualidad se
reconoce que la informacion se debe adaptar a las necesidades del paciente. La Ley de
Autonomia del Paciente en su articulo 4 estipula que los pacientes tienen derecho a
conocer, con motivo de cualquier actuacion en el ambito de su salud, toda la informacion
disponible sobre la misma, asi como el derecho del paciente o usuario a que se respete su
voluntad de no ser informado si éste es su deseo.

La informacién adecuada aumenta la satisfaccion del paciente, asegura la firma del
consentimiento informado, promueve la participacion en los ensayos clinicos, ademas de
ser la forma mas eficaz de reducir las reclamaciones y demandas legales. Asimismo, la
adquisicion de competencias de comunicacion también tiene repercusiones respecto al
personal sanitario, ya que es profesionalmente recompensante y reduce el riesgo de
burnout.

En la practica, a pesar del énfasis que se viene poniendo en la importancia de la
correcta comunicacion, subsisten importantes problemas. Sucede que raramente los
médicos preguntan si los pacientes comprenden la informacion (como razones de ello se
aduce la carencia de tiempo, de privacidad, las interrupciones y distracciones), y son
muchos los pacientes que consideran que no tienen buena informacién pero no preguntan
o piden aclaraciones. Lo mas dificil es dar respuesta a las emociones de los pacientes,
dar esperanza cuando la situacion es dificil y manejar las dificultades que plantean las
familias. Muchos pacientes se sienten frustrados por la excesiva amortiguacion y
eufemismo con que se les da la informacion o la carencia de tiempo para dialogar.

Por otro lado, si bien se da el hecho de que el 98% de los pacientes desean que su
médico sea realista, les aporte oportunidades para preguntar y les tenga en cuenta
personalmente cuando se discute el prondstico, en otros casos los pacientes no quieren
recibir informacion de mal prondstico o que ponga en riesgo sus esperanzas y otros
optan de forma momentanea o continuada por la negacion.

Existen caracteristicas propias de los pacientes que influyen en el proceso. La edad
limita lo que el paciente quiere conocer. Las personas con edad mds avanzada, a
diferencia de los jovenes, desean menos informacidon y estdn menos implicados en la
toma de decision, manifiestan menos ansiedad y mas satisfaccion, y son menos
expresivos, por lo que dan menos indicios sobre sus necesidades informativas. Los
estados emocionales como la tristeza o los estilos de afrontamiento evitativos
desaconsejan la emision de informacion negativa por parte del personal sanitario.
Asimismo, hay claras diferencias en el interés por recibir la informacion dependiendo de
las distintas culturas.

Los médicos deben decir la verdad, pero no necesariamente toda la verdad, ya que
las palabras pueden ser auténticos escalpelos, por ello es necesario equilibrar la
honestidad y el realismo con la sensibilidad, el apoyo y el mantenimiento de la esperanza
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al informar de malas noticias.

Mala noticia es aquella informacion que puede afectar de forma adversa o negativa
al bienestar de una persona y su vision de futuro, es decir, el diagndstico de cancer,
recidivas, falta de respuesta al tratamiento, confirmacion de una mutacion genética, etc.
Muchos médicos sienten ansiedad o malestar emocional previamente a dar las malas
noticias que se mantiene o aumenta durante la sesion clinica. Esto sucede sobre todo si el
clinico tiene poca experiencia, el paciente es joven, se tiene una relacion cercana y
prolongada con el paciente, se ha expresado optimismo previamente sobre los efectos del
tratamiento, y se da el caso de que sean limitadas las opciones de tratamiento. A veces
los sanitarios se sienten culpables por el hecho de transmitir malas noticias, temen que el
paciente les asocie a emociones aversivas y sienten dificultad en asumir que el mensaje
es independiente del mensajero. El transmitir malas noticias no tiene por qué impedir el
que se preste un apoyo emocional adecuado y se mantengan relaciones médico-paciente
basadas en la confianza y la empatia.

La habilidad de dar malas noticias de forma eficaz no solo implica informar
claramente, sino también facilitar el apoyo emocional, responder a las reacciones del
paciente y familia, controlar los miedos, participar en la toma de decisiones de grupo y
mantener el sentimiento de esperanza. No es tarea facil, la investigacion actual sobre la
comunicacion en Oncologia revela que: a) la experiencia es un mal maestro, el mero
paso del tiempo no le hace a uno mas competente; b) el conocimiento tedrico de las
habilidades necesarias no implica una buena actuacion practica; ¢) informar
adecuadamente es una capacidad o competencia inherente a la personalidad de algunos
médicos que no esta presente en otros y d) tampoco depende de “la buena voluntad” o de
estar motivado para ello.

Las competencias de comunicacion son habilidades clinicas basicas, que han de ser
ensefadas, entrenadas y practicadas porque son /ex artis de la sanidad. En concreto, para
aprender estas habilidades es necesario: a) conocer cudles son las habilidades
comunicativas; b) el aprendizaje observacional de las habilidades en interacciones de
clinicos con pacientes; ¢) la practica con casos simulados y reales; d) feedback
descriptivo, detallado y positivo de las actuaciones correctas e incorrectas y e)
reiteracion y ensayo planificado.

4.5.1. El proceso informativo en Oncologia

La informacién idonea de las malas noticias requiere en primer lugar un enfoque
adecuado. En la aproximacion tradicional la informacidon del sanitario se asemeja al
lanzamiento de una pelota, es decir, se trata de emitir un mensaje claro, bien explicado y
de forma unidireccional al paciente. En la actualidad, se considera este enfoque
incorrecto, puesto que la informacion es un proceso de comunicacion interpersonal,
basado en la confirmacion de la recepcion de la informacion, el cumplimiento de las
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necesidades del paciente y los familiares, a través de una base comun de comprension
mutua. En esta perspectiva se trata de: a) asegurar la interaccion con el paciente (atender
a sus intereses, preocupaciones y necesidades), no meramente la transmision de
mensajes; b) reducir la incertidumbre, explicando los procedimientos médicos, sus
razones y efectos; ¢) requiere pensar en términos de resultados, es decir, de los motivos
de preocupacion, interés y objetivos del paciente y del proceso de tratamiento y d) seguir
un modelo helicoidal, no lineal, basado en un método socratico.

En segundo lugar el adecuado proceso de informacioén al paciente con céncer
requiere responder especificamente a las siguientes preguntas: a) ;Qué se debe
informar?; b) ;A quién se debe informar?; ¢) ;Quién debe informar?; d) ;Cuando se
debe informar?; e) ;Coémo se debe informar?

A)  ;Qué se debe informar?

Los pacientes y sus familiares necesitan lograr una representacion mental del
proceso que se va a iniciar o que ya se estad realizando, para reducir su incertidumbre y
adaptarse a ¢l. En principio toda persona puede habituarse a lo que es predecible. La
informacion aportada debe abarcar tanto los hechos y procedimientos médicos objetivos
como el proceso subjetivo y emocional al que se enfrenta el paciente y sus familiares. En
concreto:

a) Por un lado la informacion de los hechos objetivos, es decir, que comprenda el
proceso médico que se esta siguiendo, las pruebas que se estan llevando a
cabo, en qué consisten, cudl es su finalidad, su diagndstico y prondstico, los
tratamientos médicos disponibles, los efectos colaterales de los tratamientos,
las estrategias o medios para disminuir o paliar los efectos negativos, asi
como cudles son los resultados esperados o alcanzados valorados de forma
realista y positiva. El efecto inmediato que facilita esta informacion consiste
en minimizar la incertidumbre y disminuir los recursos atencionales y
cognitivos que debe emplear el paciente para comprender la experiencia
médica.

b) Simultineamente se ha de informar de los estados subjetivos, emociones e
implicaciones sociales asociados al proceso médico, los medios para hacerle
frente y los resultados finales en cuanto a la calidad de vida y estatus
psicoldgico. Esta informacion psicosocial se caracteriza por proveer al sujeto
de expectativas realistas en torno a las sensaciones, emociones y cambios en
relaciones familiares o sociales que puede tener que afrontar.

En concreto, la informacion del procedimiento provee al paciente de un guidén que
describe el proceso meédico como series de eventos objetivos y la informacion
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subjetiva/emocional provee de un guidn que describe secuencias de eventos
psicosociales. La uniéon de ambos reduce la incertidumbre y la preocupacion.

La provision de informacidon no es necesariamente beneficiosa para todos los
pacientes, mas bien se requiere una aproximacion individualizada, de forma que se d¢
una congruencia entre las preferencias de informacion del paciente y la conducta del
profesional sanitario. La informacién depende de caracteristicas personales, sexo, edad,
estado de animo o estilos de afrontamiento, ademds de aspectos relacionados con la
historia personal y familiar de cancer. Hay personas que requieren una informaciéon muy
detallada y otras personas requieren una informacion minima.

B) ;A quién se debe informar?

Se ha de informar tanto al paciente y, con su autorizacion expresa o tacita, a su
pareja y a los familiares mdas cercanos segun los deseos del interesado. La informacion
conjunta es fundamental para establecer una via de comunicacion clara y abierta entre
médico, paciente y familia, facilitar una mayor congruencia y optimizar la toma de
decisiones.

C)  /Quién debe informar?

La informacion debe estar impartida por el especialista del area en cuestion, de
forma que los aspectos médicos sean comunicados por el médico responsable; mientras
que el psicologo ha de informar sobre los aspectos psicosociales, el trabajador social
sobre los recursos y ayudas sociales, etc. Inicialmente la informacion se dara oralmente,
pudiendo complementarse mediante folletos, peliculas o informacion de voluntarios
testimoniales (personas que hayan pasado por una experiencia similar, en este caso es
imprescindible una selecciéon y entrenamiento). La atencion al paciente oncoldgico
implica interdisciplinariedad, por ello es esencial la adecuada comunicacion entre los
miembros del equipo de intervencion (oncdlogos, ginecdlogos, cirujanos, enfermeras,
psicologos...) para asegurar la congruencia de la informacion transmitida al paciente de
los distintos canales de informacion.

D)  ;Cudndo se debe informar?

Se ha de tener en cuenta que la informacion ha de ser secuencial, es decir, depende
de los diferentes momentos o fases del proceso asistencial, de modo que es especifica y
concreta a la situacion en que se encuentre la persona, por ejemplo, una paciente con
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cancer de mama puede pasar por fases sucesivas de hospitalizacion, biopsia,
mastectomia, quimioterapia, etc., el administrar informacion general de todas las fases al
comienzo so6lo creara confusion y ansiedad, en lugar de ello se ha de ir informando al
paciente segun sea necesario enfrentarse a cada fase del proceso, asegurandonos que
asimila la informacidn necesaria para afrontar cada una de las fases.

E) ;Como se debe informar?

La estrategias basicas de como informar consisten en mostrar empatia, evaluar en
cada momento la informacion que el paciente puede asimilar, la atencion y comprension
de lo que se va diciendo, ir haciendo preguntas para asegurar el adecuado seguimiento de
la informacidn, escuchar activamente al paciente, permitir y facilitar que el participante y
sus familiares expresen sus preocupaciones y emociones, rectificar errores de concepcion
o comprension y graduar la informacion negativa que se le proporciona.

4.5.2. Protocolo para dar malas noticias en Oncologia

Resulta muy valioso usar unas pautas para organizar la comunicacion, a continuacion se
expone un protocolo en seis fases para dar malas noticias.

A)  Encuadre

En primer lugar se ha de elegir el lugar y el espacio temporal apropiado para una
comunicacion intima y personal (evitar interrupciones, desconectar el “busca”, etc.),
planificar los objetivos y el contenido de la informacidon que se considera util o necesaria
y prever posibles dificultades. La presencia de uno o varios familiares que el paciente
desee es especialmente importante en el momento de emitir malas noticias. Si estan
presentes otros sanitarios, enfermeros psicologos, médicos residentes se les debe
presentar y explicar su funcion. Encuadrar la entrevista implica acordar con el
participante los objetivos que se pretende alcanzar en la sesion, por ejemplo, la entrevista
puede tener como objetivo dar los resultados del proceso diagnoéstico, o explicar las
alternativas de tratamiento, sus ventajas y limitaciones, discutir su idoneidad o, si ya se
ha decidido una intervencion, explicar los términos del consentimiento informado.
Sentarse de forma relajada y mantener el contacto visual.

B)  Percepcion del paciente
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Antes de hablar conviene descubrir lo que el paciente percibe o sabe de su situacion
médica: ;Qué le han dicho acerca de su enfermedad? ;Cudles son sus expectativas
acerca de los tratamientos? ;Sabe en qué consiste este tratamiento? Es importante
determinar la informacion previa de que dispone el paciente y si ésta es correcta. Todo
ello dentro de un contexto empdatico en el que se comprendan las expectativas y
preocupaciones del paciente. Hay que estar atento a las manifestaciones emocionales del
paciente y a si muestra signos de negacion o excesivo optimismo.

C)  Ajustarse a las preferencias y necesidades informativas

Se ha de evaluar los deseos de las personas para recibir informacion, ya que
procesan ésta y deliberan de forma diferente en funcidon de raza, etnia, cultura, religion,
nivel socioecondmico, edad y estrategias de afrontamiento. Hay que respetar la
autonomia del paciente, su derecho a conocer o rechazar la informacion. En ocasiones
puede desear recibir s6lo informacion general y sin detalles o incluso puede delegar en
otros.

Hay que valorar también que dichas necesidades de informacion pueden ir
cambiando a lo largo del proceso. Por ello se puede preguntar: ;Como prefiere que le
informe de los resultados de las pruebas? ;Desea que le dé toda la informacion o
prefiere un resumen y que le explique el plan de tratamiento? Algunos pacientes nos
dicen que quieren conocer qué les esta pasando, otros, sin embargo, prefieren que
hablemos con su familia de la situacion. En su caso, justed qué prefiere?

D)  Transmitir informacion

Si las noticias son malas o no son las esperadas por el paciente, lo primero que hay
que realizar antes de dar informacion es preparar al paciente para recibirlas: Tengo que
informarle de algo que es importante, ;Recuerda que hicimos la resonancia magnética
para confirmar si la quimioterapia estd funcionando? Este comienzo no significa que a
continuacion se utilicen eufemismos o circunloquios, refleja solo un modo de preparar al
paciente para la informacion, a continuacion se puede decir: [...] Desearia que los
resultados hubieran sido otros, pero lo que indican es que el tumor ha seguido
creciendo... Después de dar el mensaje debe callar y hacer una pausa para que el
paciente asimile la informacion y responda. Cuando el paciente esté¢ mas tranquilo se
debe indagar y asegurarse si se ha comprendido lo que se le ha transmitido, asi como
averiguar qué es lo que le preocupa mas en este momento, y en Ultimo lugar, dar
respuesta prestando el asesoramiento debido.

Se ha de tener en cuenta que los pacientes muchas veces presentan niveles elevados
de ansiedad, lo que hace que los procesos atencionales y la comprension sean deficiente
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en muchos aspectos. Por eso es importante categorizar la informacion, ser breve y
preciso, dar un mensaje cada vez y poner enfasis en lo que es fundamental: Lo mads
importante de todo es... Lo que quiero que recuerde es... Las personas recuerdan mas lo
que se dice al comienzo (principio de primacia), al final (principio de recencia) y lo que
se ha enfatizado, por eso se ha de dar la informacion més importante al principio y
resumirla al final. El lenguaje debe estar ajustado al nivel de educacién del interlocutor,
evitar tecnicismos y la jerga médica, asi como eufemismos que minimicen la gravedad
del mensaje. Es importante reforzar los mensajes usando medios escritos, el uso de
diagramas y figuras, la grabacion de la entrevista y resimenes.

Se debe informar tras las malas noticias de los aspectos favorables o
esperanzadores de forma realista. Se han de evitar mensajes del tipo no hay nada que se
pueda hacer y expresiones similares (son siempre falsas, puesto que en todo caso, si no
se puede curar, se podra controlar y siempre se podra cuidar).

Se ha de fomentar el didlogo, hacer pausas, evitar el mondlogo y no interrumpir al
paciente.

Asimismo se ha de comprobar la comprension de la informacidén por parte del
paciente con preguntas como: ;jMe puede resumir lo que hemos hablado en sus propias
palabras? ;Ha comprendido la informacion? ;Tiene dudas? ;Hay algo que quiera
preguntar?

Como regla general: hay que tener en cuenta que las personas retienen
aproximadamente el 10% de lo que leen, el 20% de lo que oyen, el 30% de lo que ven, el
50% de lo que ven y oyen, el 70% de lo que dicen y el 90% de lo que hacen y dicen
(Breckon y cols., 1994). Por tanto, la asimilacion de la informacion es mayor en la
medida en que el propio paciente es activo.

E)  Explorar, validar y empatizar con la expresion emocional del paciente

Se han de explorar explicitamente las preocupaciones y las emociones que suscita
la informacién: ;Qué piensa en este momento? ;Como se siente? ;jQué es lo que mas le
preocupa en este momento? Al mismo tiempo que observar la comunicacion no verbal,
que es mucho mas explicita (gestos de tristeza, ira, miedo, alivio o llanto). Se ha de
respetar el llanto y escuchar.

Se han de validar las emociones, es decir, hacer ver a la persona que es normal
sentirse asi y que permitimos la expresion emocional (ej.: Muchas personas han sentido
lo mismo).

Por ultimo se ha de empatizar (Sé que es muy duro oir esto...) para que nuestro
interlocutor se dé cuenta de que comprendemos como se siente. Hay que recordar que
comprender un estado emocional del otro no implica considerar que esa emocion sea
adaptativa, ni mucho menos compartir los mismos sentimientos.
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F)  Estrategias y resumir

Asesorar sobre los objetivos y estrategias de tratamiento médico. Aplicar técnicas
de counselling para afrontar los problemas emocionales, prevenir desafios inmediatos y
promover el bienestar. Ofrecer asistencia por si es necesario dar las malas noticias a
otros familiares. Identificar posibles fuentes de apoyo para el paciente y su familia y
referirles a las personas, organizaciones y asociaciones de apoyo que sean de utilidad.
Resumir los mensajes principales y, por ultimo, fijar la siguiente cita, facilitar datos de
contacto y enunciar los temas que se abordaran en la proxima entrevista. Se ha de acabar
la sesion siempre con emociones positivas o con expresiones de alivio o consuelo y
asegurar nuestro apoyo.

4.6. Preparacion psicologica para la cirugia

La hospitalizacion y la aplicacioén de tratamientos tales como la cirugia u otros como el
TMO, la quimio y radioterapia representan, al mismo tiempo que una garantia de
curacion, un fuerte estresor. La preparacidn psicoldgica es util, y en ocasiones necesaria,
para afrontar estas intervenciones. A continuacion se presenta un modelo tedrico de
adaptacion a la cirugia y un programa de preparacion psicoldgica, basado en el mismo,
ejemplificado en el caso de la mastectomia.

El modelo se expone en la figura 4.2 (modificado a partir del modelo de sentido
comun de Leventhal, véase Contrada y cols., 1994).

El proceso de adaptacion al tratamiento quirurgico depende en primer lugar de: a)
la representacion objetiva de la cirugia, es decir, el conocimiento de los fines,
procedimientos, distintas alternativas, etc.; b) el afrontamiento orientado al problema
como la eleccion del médico, segunda opinidén, toma de decisidon, ejercicios de
rehabilitacion, manejo de complicaciones, etc.; ¢) la valoracion del paciente de los
resultados de la cirugia, es decir, exageracion de sus limitaciones y riesgos,
infravaloracion (considerarque su vida sera absolutamente igual que antes),
cumplimiento o no de sus expectativas, etc.

Y por otro lado de: a) la representacion o reaccion emocional que suscita la
intervencion quirurgica, que puede ser de miedo, tristeza, preocupacion o esperanza y
desafio; ») el modo de afrontamiento de las emociones que puede ser de evitacion
(cambio de foco atencional), proactiva (ej.: Buscar ayuda psicoldgica), cambio cognitivo
(ej.: Aceptacion, buscar el lado positivo) y modulacion de la respuesta (relajacion,
desahogo, toma de sustancias); ¢) valoracion del resultado de la cirugia en el bienestar
emocional, cobmo tras la cirugia percibe el paciente el grado de bienestar y calidad de
vida.
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FIGURA 4.2. Proceso de adaptacion al tratamiento quirurgico.

Estos dos procesos paralelos estin modulados por cinco componentes:

)

Identidad de la condiciéon médica y el tratamiento, es decir el significado para
el paciente de la cirugia, que depende también de la historia personal y
familiar con la enfermedad y los conocimientos anteriores.

Las causas que han ocasionado la enfermedad, las atribuciones y las razones
de la cirugia.

La temporalidad, es decir, la percepcion de si la condicidn es crénica o aguda,
la duracidn de las secuelas, asi como los tiempos de espera.

Las consecuencias: el impacto fisico, psicoldgico y social que se prevee de la
cirugia.

El control/curacion: la creencia en la curacion, el grado en que la condicion
media esta controlada y depende del propio paciente y del personal sanitario.

Debemos distinguir cuatro estresores multidimensionales que afectan a la
adaptacion del paciente a la cirugia (véase figura 2.1): 1. El peligro representado por la
cirugia en si misma, esto es, la amenaza de la anestesia general, incision, amputacion,
etc.; 2. Los efectos postoperatorios del procedimiento como dolor, malestar, reducida
capacidad para la actividad fisica y la ambulacion; 3. La incapacidad para reasumir los
roles sociales deseables, como son actividades recreativas, deberes familiares y
ocupacionales y 4. Aspectos asociados a la condicion médica a largo plazo, sintomas y
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signos de enfermedad, asi como la expectativa de proximas intervenciones médicas
(radioterapia, quimioterapia, etc.).

La preparacion para los tratamientos, requiere el ejercicio de habilidades de
comunicacion, conocimiento de la teoria psicologica, y familiarizacion con el
tratamiento médico, por eso es multi/interdisciplinar.

4.6.1. Protocolo de preparacion psicoldgica para la cirugia oncologica

Se recomienda que la preparacion quirdrgica en Oncologia siga los siguientes pasos:

Acogida en el hospital

Presentar a los miembros del equipo, orientar sobre normas y contexto hospitalario,
subrayar la asistencia informativa y de apoyo, asi como preservar la intimidad, dignidad
y participacion en las decisiones de los pacientes y familiares.

Informacion de los procedimientos médicos

Se trata de que el paciente se forme una representacion objetiva del proceso, para
ello el médico debe explorar el nivel de informacidén que necesita el paciente y con el
que se siente comodo y corregir las creencias erroneas. Dejar claro en qué consiste el
tratamiento, sus razones, los aspectos temporales, el proceso de recuperacion, las
consecuencias a corto y largo plazo de la intervencion, los costes que conlleva y los
riesgos, ventajas y posibilidades esperanzadoras de la intervencion de forma realista. Por
ejemplo, en el caso de una mastectomia, es importante que la paciente sepa las
respuestas a estas preguntas: ;Qué tipo de cirugia necesito? ;Puedo llevar a cabo una
cirugia conservadora? ;Cudl es la mds recomendable? ;Es necesario realizar un
vaciamiento axilar? ;jPor qué? ;jCuanto tiempo tarda la cirugia? ;Qué precauciones
tengo que seguir tras la intervencion? ;Cuadnto tiempo puedo estar ingresada? Mas
adelante, una vez realizada la intervencion: ;Cudndo me retirardn los puntos? ;Cudndo
podré incorporarme a mi activad habitual? ;Tendré que realizar ejercicios especiales?
/Cudles? Asi se llega al consentimiento informado con seguridad y confianza.

Informacion subjetiva y emocional
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Se han de abordar las reacciones emocionales que se pueden dar durante el proceso
de la intervencidn quirtirgica, aqui conviene explicar la naturaleza transaccional del
estrés reinterpretando la situacion quirdrgica. Para ello, se ha de transmitir que la
hospitalizacion y la cirugia son situaciones dificiles que pueden producir miedo,
ansiedad, tristeza, frustracion y otras reacciones desadaptativas. Sin embargo, los
acontecimientos en si mismos no causan directamente estas respuestas sino que
dependen de la forma en la que: a) los valoramos y el significado que les damos (lo que
llamamos valoracion primaria), b) la valoracion los recursos disponibles para
enfrentarnos a ellos, ya sean personales, de apoyo familiar y amigos o de los sanitarios
(lo que llamamos valoracion secundaria) y ¢) los comportamientos que llevemos a cabo
para adaptarnos a estos hechos. Esta explicacion se puede ejemplificar mediante la figura
4.3.

Estresor: cincer de mama y mastectomia

!

Valoracién primaria
Estoy haciendo lo que debo: acceder al mejor tratamiento para mi. El cancer y el miedo

es un reto al que hay que hacer frente para conservar la salud y mi bienestar vy el de mi familia.
El tratamiento es una posibilidad, no una amenaza

l

Valoracion secundaria
Recursos personales: puedo aceptar los hechos, puedo aprender a dominar mi ansiedad
Recursos de otros: Confio en mis médicos, psicélogo y enfermeras
Mi familia y amigos me apoyan

!

Habilidades de afrontamiento
* Buena informacion y toma de decision sobre tratamientos
(asesoramiento profesional, familia, grupos de apoyo)
* Solucion de problemas (¢j.: Delegacion de funciones)
* Relajacion, mindfullness
» Mantener actividad social y distracciéon
* Auto-instrucciones positivas
» Auto-reforzamiento de pequefios logros
* Centrarse en las posibilidades
* Llevar la atencion a los beneficios de la cirugia

l

Adaptacion positiva a la cirugia y sus resultados

FIGURA 4.3. Afrontamiento adaptativo a la mastectomia.

Entrenamiento en habilidades
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Tras la transmision al paciente de las posibles reacciones emocionales por las que
va a pasar, se realiza una exposicion razonada del programa que va a llevarse a cabo. En
¢ésta se incluyen los objetivos generales y los métodos que se emplearan, clarificando a
su vez los criterios que se desean alcanzar, con el fin de crear expectativas positivas. Se
explica a la paciente que el programa de intervencion consiste en el entrenamiento de
distintas habilidades y de su puesta en practica. De forma que se facilite la colaboracion,
la adhesion al tratamiento y un papel activo por parte del paciente. A continuacion se
expone un programa de preparacion para la mastectomia radical adaptada de Cruzado y
Olivares (2000).

Programa de preparacion en la fase prequirurgica

En el caso de una preparacion psicoldgica para una mastectomia, en el periodo
prequirargico, si el espacio temporal para el inicio de la cirugia es corto, como es en la
mayoria de los casos, el programa debe ser muy especifico y abreviado. Se llevaria a
cabo un entrenamiento en técnicas de control de ansiedad, como respuesta de
afrontamiento especifica a la cirugia, cuyo primer paso es la identificacion y
reconocimiento de las propias manifestaciones de la ansiedad en los tres niveles de
respuesta: cognitivo, fisioldgico y motor, y la invitacion a explorar las fuentes de dicha
ansiedad. Las habilidades mas utilizadas son la relajacion, la distraccién cognitiva, la
visualizacion, el control atencional, la interpretacion positiva de sensaciones y el control
auto-instruccional. Con respecto a la relajacién se recomienda aplicar el entrenamiento
en respiracion diafragmatica, ya que se puede aprender en un corto espacio de tiempo, es
muy facil de ensefiar y se notan efectos inmediatos. A continuacidon, se expone un
programa en tres sesiones.

En la primera sesion, se inicia el aprendizaje de los ejercicios de respiracion
controlada mediante una explicacion de sus efectos en la reduccion de los niveles de
activacion general, la distraccion de los estimulos amenazantes o de pensamientos
rumiativos y la sensacion de bienestar que produce. Es importante entrenar en la
identificacion de sefiales de tension fisica y de pensamientos ansidgenos como sefiales
que indican la oportunidad de practicar la respiracion. Al finalizar la sesidon se entrega un
autorregistro para recoger la informacion de la practica de la conducta entrenada en el
espacio intersesion. La informacion para registrar es la tension en el momento previo a la
ejecucion de la técnica y justo al finalizar la misma. Para comprobar la comprension de
los autorregistros se les pide que cumplimenten uno, referente a la practica que acaban
de realizar. Se explica la especial importancia de la practica continuada de la técnica para
que sea eficaz, al menos tres veces al dia.

En la siguiente sesidon se comienza con la recogida de registros y el refuerzo de la
cumplimentacién de los mismos, aclarando dudas que hayan podido surgir. De igual
modo, se solucionan los problemas y dificultades que han aparecido en la puesta en
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practica de la técnica fuera de sesion (ej.: La realizacioén rapida del ejercicio provoca
mayor tension; dificultad en trasladar el aire inspirado de la cavidad abdominal a la
toracica). Para concluir, se realiza un nuevo ensayo de la técnica de respiracion
controlada por parte del sujeto, con feedback del terapeuta. Tras ello se procede a la
entrega del autorregistro, dando de nuevo instrucciones sobre la importancia de la
practica de la técnica y la cumplimentacion del autorregistro.

En la tercera y ultima sesion de esta fase prequirtrgica, se comienza igual que en la
anterior, realizando la recogida de registros y dispensando refuerzo diferencial para su
cumplimentacion. Posteriormente se procede a la explicacion y puesta en practica de un
procedimiento de exposicion prolongada, acompafiado de la técnica de relajacion
mediante control de respiracion. Para ello en primer lugar, el terapeuta debe tener en
cuenta las situaciones a las que se expondran los pacientes en el evento quirirgico.
Identificara la situaciéon de forma precisa, incluyendo todos los estimulos que la
constituyen. Posteriormente, se procede al entrenamiento en imaginacién de situaciones
neutras, confirmando de este modo la capacidad de imaginacion. Para concluir,
finalmente, con la presentacién prolongada de la situacion, la cual se mantiene hasta que
la respuesta de ansiedad del paciente desaparezca o vuelva a la linea de base inicial. Para
ello, se emplean indicadores externos de ansiedad y la informacion facilitada por el
propio paciente. La duracion de la exposicion oscila entre 10 y 15 minutos, a excepcion
de las personas que tienen mas dificultad para habituar su respuesta de ansiedad, en las
que el tiempo de exposicion se prolonga hasta que la misma decaiga. Un ejemplo de esta
exposicion es el que sigue: Estas en la habitacion [...] Entra el celador con tu historia
en la mano y se dirige hacia ti preguntando si te llamas X porque ya es la hora de entrar
a quirdfano [...] Sale por el pasillo y tus familiares estin contigo y tu notas que estdin
preocupados ya que alguno estd llorando [...] Estas en el antequirofano sola [...] Estas
en el quirdfano y te dicen que te levantes de la cama y te tumbes en la mesa de
operaciones [...] El anestesista esta detras de ti a la izquierda con un aparato grande
[...] el cirujano te pregunta si estas tranquila [...] te indica que pongas los brazos
extendidos en cruz [...] te colocan unos electrodos / rdapidamente vas a quedarte
dormida a la vez que te estan poniendo una inyeccion [...] empiezas a notar una
sensacion de adormecimiento [...] cada vez oyes las voces mas lejanas, te cuesta abrir
los ojos [...]. Todo lo expuesto se realiza con el fin de alcanzar la habituacion a los
estimulos que componen la situacion elicitadora de ansiedad (quir6fano). Aunque en un
primer momento, se produce un incremento en el proceso de sensibilizacion, la
exposicion prolongada de los estimulos hace que ésta decaiga rapidamente, facilitando el
decremento final de la respuesta ansidgena. En este proceso queda implicito dar
informacion a cerca de las sensaciones y acontecimientos que pueda experimentar
cuando sea sometida a cirugia, permitiendo al paciente una interpretacion correcta de la
misma. A continuacion, se realiza un ejercicio de imaginacion guiada de una situacion
placentera expuesta previamente por el paciente, con el objeto de acabar la sesion con
una actividad gratificante y de este modo mantener la adhesion al tratamiento para las
fases siguientes.
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Por ultimo el terapeuta instruye al sujeto en identificar sefiales de ansiedad como
indicadores para poner en practica los repertorios de afrontamiento entrenados (ej.:
Temblor en los miembros inferiores, sequedad de boca, sudoraciéon en las manos,
cercania en el tiempo de la situacion de quirdfano, preocupacion de familiares).

Programa de preparacion psicologica en la fase postquirurgica

La estancia media en el hospital tras la mastectomia es muy corta (2-8 dias) y se
requiere estructurar bien la intervencion. En las horas siguientes a la cirugia la paciente
ha estado en reanimacién, tiene el pecho vendado y un drenaje; recibe suero y
medicacion por via intravenosa y es posible que note los efectos secundarios de la
anestesia molestias en la garganta provocadas por la intubacion, nduseas y sequedad en
la boca. Entre las 24-40 horas después de la cirugia es el momento oportuno para
comenzar el tratamiento psicologico. Cuando de nuevo la paciente se incorpore a su
cama hospitalaria, y se encuentre consciente, se le ha de informar de los resultados de la
intervencion y explicarle que en ese momento los sintomas propios de la fase
postquirurgica son normales e inherentes al proceso, tiene un drenaje, una movilidad
reducida temporal del brazo, un dolor controlado producido por la incisién quirargica,
etc. La mujer sentird sensacion de insensibilidad y acorchamiento, que desaparecera
poco a poco, en el momento en que empiece a ingerir alimentos y a caminar.

Rehabilitacion

En primer lugar se le ensefia a la paciente ejercicios de rehabilitacién para acelerar
su recuperacion. El objetivo de la rehabilitacion es realizar los movimientos del hombro,
flexion, extension, abduccion, aduccion y rotaciones externas e internas, con mayor
estimulo (levantar el brazo hacia el cabecero de la cama, cepillarse el pelo, gatear por la
pared, limpiar cristales). Deben ser ejecutados de forma suave, progresiva y sin
brusquedades, con el fin de evitar el edema del brazo y del hemitérax, ya que al hacer un
vaciamiento axilar el drenaje linfatico y venoso es deficiente, de esta forma se facilitard
la recuperacion y se impedird que existan limitaciones fisicas, con el objeto de que se
incorpore cuanto antes a su vida cotidiana. Asimismo, se le indica que siga una serie de
precauciones como evitar quemaduras de sol, modo de depilacion de la axila o
sobrecarga en el brazo. Debe estar atenta a la aparicion de sefiales de inflamacion,
tumefaccion o enrojecimiento en la zona operada, siguiendo los métodos de
autoexploracion. Si aparece cualquiera de estos signos debera acudir a su médico.
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Afrontar los trastornos del esquema corporal

La imagen corporal es un capitulo central en lo que se refiere a las repercusiones
psicologicas que la extirpacion de la mama tiene para la mujer. En este sentido aparecen
sentimientos de asimetria (que se acompafian con dificultades tanto para poder llevar
cualquier tipo de vestido como para verse desnuda ante el espejo), asi como disminucion
de la sensacion de feminidad y atractivo fisico. Para paliar este problema se administra
informacion sobre el uso de los distintos tipos de protesis existentes, se facilitan dichas
protesis 'y se explica el momento de su utilizacion. Se puede utilizar el libro de
autoayuda de la Asociacion Espanola contra el Cancer, asi como medios de
asesoramiento acerca de ortopedias y lencerias especificas para pacientes
mastectomizadas.

Con el objeto de eliminar la ansiedad ante el cambio corporal que supone la
amputacion se lleva a cabo una técnica de exposicion gradual hasta la respuesta final:
poder verse desnuda. Los items de la jerarquia son los siguientes:

— De pie en la ducha con el aposito cubriendo la cicatriz.

— Tumbada en la cama después de realizar la cura, cuando le estén poniendo el

aposito, ver el extremo interno de su cicatriz.

— Tumbada en la cama después de la cura, hasta la mitad de la cicatriz.

— Tumbada en la cama, ver la cicatriz entera.

— Enla ducha, ver la cicatriz sin aposito.

— Frente al espejo, con apdsito.

— Frente al espejo, ver la cicatriz sin aposito.

La pareja de la paciente

Con frecuencia la pareja tiene dificultades para habituarse a la imagen corporal de
su mujer, por ello hay que informarle, estimular la comunicacion con su mujer acerca de
este problema y es conveniente trabajar la exposicion a la cicatriz de forma conjunta con
la paciente.

Relaciones sexuales y de pareja

Tras la vuelta al hogar es posible que al principio haya momentos embarazosos,
puesto que es una situacion novedosa también para el compafiero, que en ocasiones no
sabe cuando reanudar las relaciones sexuales. Hay que asesorar a la pareja sobre los
problemas a que han de hacer frente, cambios en imagen corporal, efectos del estrés, de
la medicacion, etc. Estimular la comunicacion de los sentimientos y deseos que ambos
puedan sentir, fomentar la expresion de afecto y discutir los problemas y sus posibles
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soluciones para poder llevar una vida sexual activa.

Preparar la vuelta a casa

Tras regresar a su domicilio pasaran seis semanas aproximadamente hasta que la
paciente pueda realizar sus actividades cotidianas de forma normalizada. Por ello
deberemos dotarla de estrategias para enfrentarse a los problemas mas frecuentes. Uno
de ellos consiste en las limitaciones de la actividad en el hogar, ya que se dispone de
mucho tiempo libre y pocas distracciones, por lo que se facilita la posible presencia de
pensamientos rumiativos de victimizacion, minusvaloracion personal y estados de
tristeza y ansiedad. Para ello es ttil:

— La identificacion del propio estado emocional y su expresion, es decir, el
desahogo o ventilacion emocional, es altamente aconsejable, incluso el llorar
produce muchas veces alivio y no debe contenerse; mientras que la evitacion
de estas expresiones puede ser muy dafiina. Conviene explicarselo a la
paciente y sus familiares, ya que tanto unos como otros temen estas
expresiones y en muchas ocasiones tratan de ocultarlas o evitarlas.

— Instruir en la identificacion de estos pensamientos desadaptativos y sustituir
esas cogniciones negativas (ej.: La cirugia no resolvera mi diagnostico de
cancer. Voy a morir pronto. Nunca podré llevar una vida como antes. La
gente me va a rechazar. ;jPor qué a mi?...) por otras mas adaptativas (véase
en este capitulo el apartado dedicado al cambio cognitivo). Por ejemplo, ante
el dolor en el brazo de la mastectomia la paciente piensa que la enfermedad
estd avanzando. Como pensamiento alternativo podria surgir el siguiente: He
hecho un esfuerzo extra al levantarme de la cama y por eso me duele, son
agujetas de los ejercicios de rehabilitacion.

— Ayudar al paciente a realizar una programacion horaria de actividades gratas y
de dominio. La planificacion y solucion de problemas se hace necesaria, ya
que se produce un cambio en roles. Por ejemplo, las amas de casa no pueden
hacer todo el trabajo en el hogar, se necesita abordar las cogniciones al
respecto, corregir la posible victimizacién y pérdida de autoestima y una
estrategia de solucion de problemas para priorizar, delegar, distribuir las
tareas y facilitar de forma gradual la reinstauracion de las actividades
previas.

—  Asesorar sobre los problemas relativos a la comunicacion a amigos, vecinos,
compafieros de trabajo o los propios hijos pequeios. En concreto, algunos
nifios sienten enfado por la ausencia de la madre, otros estdn atemorizados y
algunos pueden creer que han causado la enfermedad, basta una explicacion
en términos sencillos, a su nivel de comprension, en la que se les comunique
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que su madre estd enferma, que se estd recuperando y les quiere mucho.

— Informar de como se ha de buscar ayuda psicoldgica profesional y la utilidad
de ponerse en contacto con las asociaciones de mujeres afectadas FECMA,
AECC y otras.

Aprender a valorar los resultados y metas adaptativas

El paciente y los familiares deben ser ayudados a valorar el estado de salud fisica 'y
mental tras el cancer de una forma realista y centrada en lo que se puede hacer, es decir,
que sea un fiel reflejo de la informacion emitida por el equipo sanitario y evitar asi, por
un lado la exageracion del riesgo, de las limitaciones de la actividad, de la incapacidad
no justificada y, por otro, la minimizacién de las problemas de salud y del bienestar que
puede conducir a comportamientos irresponsables. Los resultados de las intervenciones
contienen aspectos positivos y negativos al mismo tiempo en muchas ocasiones. Por
ejemplo, una mujer de 40 afios a quien se realiza una ooforectomia puede sentir que su
cancer de ovario estd curado, pero sentirse mal por tener una menopausia adelantada,
pérdida de fertilidad y de deseo sexual. Aprender a valorar las ventajas alcanzadas,
aceptar lo que no se puede cambiar y centrarse en gozar de lo que se tiene no significa
resignarse sino un paso para seguir poniendo todos los medios disponibles para vivir lo
mejor posible.

4.7. Preparacion psicologica para otros tratamientos médicos
A)  Preparacion para la quimioterapia

Los pasos recomendados en la intervencidn psicoldgica para la quimioterapia (en
radioterapia es semejante) son los siguientes:

— Acogida del equipo médico, de enfermeria y psicologo.

— Informacion del procedimiento de quimioterapia, en qué consiste, qué tipo de
farmacos se aplican, cudles son las razones de ello, los efectos beneficiosos
que tiene, la duracion del tratamiento y los horarios en que se aplicard. Asi
como los problemas o desafios que suscita la quimioterapia y los
procedimientos médicos para superarlos o paliarlos, en caso de que se
presenten. Los mas significativos dependiendo del protocolo de que se trate
son:

* Alteraciones digestivas, nduseas y vomitos, para controlarlos pueden
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emplearse si es necesario antieméticos. Se recomienda seguir una dieta
adecuada, no comer dos horas antes de la infusidon, no ingerir comidas
grasientas, distribuir la ingesta diaria en varias tomas, 4 o 5, descansar
después de las comidas.

. Caida del cabello, alopecia, que en la mayor parte de los casos es
temporal y se recupera totalmente, aunque no siempre.

. Fotosensibilidad, es decir alteraciones de la piel por tomar el sol, por lo
que se recomienda la no exposicién solar.

. Astenia, a veces producida por anemia, que en determinados casos
puede requerir medicacion especifica.

. Déficit inmunolégico, por lo que se debe prevenir posibles infecciones.

. Mucositis, llagas en areas bucales, por lo que es necesario ingerir la

comida en trozos pequefios, seleccionar comida que no sea irritante,
blanda, y tomar enjuagues que aconsejara la enfermera.

Pérdida de la menstruacion, menopausia adelantada (que no siempre es
reversible) y pérdida de la libido temporal. Lo cual debe consultarse
con el personal médico antes, durante y después del procedimiento, asi
como toda la marcha del tratamiento y los sintomas.

Las habilidades para el afrontamiento psicoldgico de la quimioterapia son las
siguientes:

— La relajacion progresiva y la respiracion diafragmatica. De forma alternativa o
complementaria se pueden aplicar técnicas de visualizacion, relajacion
autogena, hipnosis o meditaciéon. Se ha de explicar como la relajacion
disminuye la ansiedad y la actividad simpatica, facilita el descanso, ayuda a
conciliar el suefio, desvia la atencion de los aspectos aversivos de la
quimioterapia y es una estrategia de afrontamiento ante el estrés.

— Planificacion de la actividad, ya que la quimioterapia puede producir astenia,
es necesario descansar y no realizar actividades que impliquen esfuerzo tras
las sesiones de quimioterapia, delegar responsabilidades, buscar ayudas para
realizar las tareas domésticas y el cuidado de los nifios, priorizar las tareas
que son importantes y urgentes y emprenderlas con antelacién antes de las
sesiones de infusion. Es importante mantener un nivel minimo de ejercicio
fisico para prevenir el estado de fatiga.

— Estrategias especificas para los sintomas. En el caso de la pérdida del cabello,
lo més apropiado es informar si se prevé, y en caso de que asi sea de la
idoneidad de dejarlo muy corto, o incluso al cero o afeitado antes de la
quimioterapia. Conviene discutir como se abordara esta estética (se puede
simular en un ordenador cémo serd su aspecto sin pelo), si se utilizaran
pelucas —menos recomendable que los gorros o pafiuelos actuales— o si se
exhibird tal cual, conviene dibujarse las cejas (no tatuarlas). Se trata de
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conseguir la aceptacion del cambio, su habituacion y potenciar la sensacion
de control. Asimismo, se ha de estimular la discusion con su pareja y los
familiares como ayuda adicional.

B)  Entrenamiento en inoculacion de estrés para pruebas y procedimientos médicos
dolorosos

El paciente con cancer en muchas ocasiones ha de llevar a cabo exdmenes que
resultan molestos: colposcopias, endoscopias superior o inferior, punciones lumbares,
venipuntura, resonancia magnética, entre otras. En la mayor parte de los casos las
personas adultas no tienen grandes problemas en adaptarse a estas pruebas, ya que en si
mismas no son altamente dolorosas, estresantes y duran un tiempo limitado. No obstante,
algunos pacientes tienen un nivel muy alto de miedo y ansiedad, en estos casos se puede
aplicar un entrenamiento en inoculacidon de estrés. En las endoscopias la intervencion
psicologica estaria especialmente indicada si se hace sin sedacion. Con mucha frecuencia
se utilizan métodos de sedacion consciente, que reducen la ansiedad, y las molestias e
impiden el recuerdo de la experiencia. En este caso el tratamiento psicoldgico se centra
en la disminucion del estrés previo a la endoscopia y en la recuperacion posterior, ya que
la practica de las técnicas cognitivas durante el procedimiento bajo efecto de la sedacion
es nula.

a) Psicoeducacion: Informacion del procedimiento y de las sensaciones. Se
necesita ser informados tanto del procedimiento como de las sensaciones y
las estrategias basicas que se han de seguir durante el procedimiento. La
informacion del procedimiento, por ejemplo en el caso de una endoscopia
alta, es la siguiente: se le pide al paciente que se acueste en la camilla de
medio lado y se le coloca una boquilla, que facilita la insercion del
instrumento y minimiza la posibilidad de dafio al instrumento o a las piezas
dentales del paciente. El estudio suele durar entre 10 y 20 m. Se administra
un anestésico local, que facilita la deglucion del endoscopio. El video
endoscopio que se utiliza consiste en un tubo que posee lentes y una fuente
de luz que permite obtener imagenes de alta definicion. Estas imdgenes
magnificadas permiten la observacion de la mucosa géstrica en busca de
patologias, en ningin momento la endoscopia interfiere con la respiracion
regular, ni es dolorosa. Es normal la acumulacion de saliva en la boca, no se
debe deglutir, se ha de dejar que escurra en la toalla colocada al lado de la
cabeza. El endoscopio suele provocar nduseas y arcadas de vomito. Este
procedimiento se puede hacer sin sedacion, pero en la mayor parte de los
casos se hace con una sedacion consciente, en este caso el paciente debe ir
acompafiado de un familiar, y probablemente no recordard lo sucedido
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b)

durante el procedimiento. Para realizar el estudio se pone aire dentro del
estdbmago para mejorar la vision del estomago, esofago y duodeno por lo que
es posible que se produzca una sensacion de distension abdominal que
mejora al eructar o cambiar de posicion, en ningin momento la endoscopia
interfiere con la respiracion regular. La recuperacion del paciente es rapida,
en caso de sedacidon, ya que se utilizan medicamentos de accidon corta, se
debe recordar que pueden existir mareos, dificultad en la concentracion y
sensacion de cansancio por lo que el paciente no debe conducir después del
procedimiento. El paciente puede comer media hora después del
procedimiento, a no ser que exista alguna contraindicacion para ello. Algunas
personas pueden tener molestias en la garganta que desaparecen antes de 24
horas.

Tras la informacion y la aclaracion de dudas sobre el procedimiento se
explica como un entrenamiento en habilidades de afrontamiento del estrés y la
practica en situaciones imaginarias y simuladas puede servir para afrontar esta
situacion.

Entrenamiento en las habilidades siguientes:

— Respiracion controlada.

— Relajacion progresiva.

— Técnicas cognitivas de control de la atencion: a) reinterpretacion positiva
de las sensaciones, esto es sentir las sensaciones y describirlas en
términos objetivos, neutros, no emocionales, como si se estuviera
haciendo un estudio biologico (ej.: “Siento como se desliza el tubo en
la garganta, el tubo me tapona, siento ahogo”, “Estoy en un espacio
cerrado”, “Estoy atrapado, oprimido”), b) imaginacion de escenas
agradables; c¢) distraccion con tareas mentales (ej.: Resolver un
problema aritmético); d) atencidon a areas corporales (ej.: Centrar la
atencion en la respiracion); e) cambiar el contexto (ej.: Imaginar que la
maquina de resonancia magnética es un refugio aéreo).

— Control auto-instruccional: en este caso se entrena el didlogo interno, lo
que el paciente se dice a si mismo, que guia su conducta, y puede ser
una sefial para iniciar conductas de afrontamiento positivas o para, al
contrario, sumirle en el miedo. Para hacer este entrenamiento se deben
detectar las auto-instrucciones negativas y sustituirlas por las positivas.
Conviene dividir el evento estresor en cuatro fases y entrenar las auto-
instrucciones:

* Preparacion para el estresor
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A Auto-instrucciones negativas: jAguantaré esto?; ;jQue me hardn?,
No puedo con la ansiedad.

A Auto-instrucciones positivas: Estoy preparado para esto; Me siento
en tension, pero es lo natural; Sé lo que tengo que hacer, estoy
entrenado,; Estoy haciendo algo por mi salud; Voy a repasar lo que
tengo que hacer.

 Confrontacion con el estresor

A Auto-instruccciones negativas: No puedo con esto, No resistiré hasta
el final, No hace mas que empezar y ya lo estoy pasando mal, Lo
peor estd por venir.

A Auto-instrucciones positivas: Me centro en la respiracion, respiro
hondo... asi. Centro la atencion en el puiio y la analizo..., No es tan
malo, son sensaciones propias de la prueba, solo hay que distraerse.

A Momento algido: sensaciones de sentirse superado (no siempre tiene
que suceder).

A Auto-instrucciones negativas: Esto es horrible; Me ahogo; No lo
resisto mdas.

A Auto-instrucciones positivas: Esto no va a durar, hay que seguir con
la respiracion, No se puede controlar el malestar totalmente... pero
si disminuirlo, hasta que baje; Contaré como he superado esto a mi
terapeuta.

« Valoracion y gratificacion

A Auto-instrucciones negativas: Qué mal lo he pasado;, Qué mal lo he
hecho; Todo el mundo pasa por esto menos yo;, No podré volver a
hacer otra vez esta prueba.

A Auto-instrucciones positivas: No me ha ocurrido nada, lo he pasado
mal un rato, pero he hecho frente, no es tan malo, he logrado
hacerlo; Lo he intentado, no lo he hecho perfecto, no importa, he
aprendido para la proxima vez, Puedo estar satisfecho de mi
progreso.

¢) Exposicion imaginaria e in vivo. Una vez entrenadas las técnicas se debe llevar a
cabo una exposicion a las pruebas estresantes y la aplicacion de las técnicas
entrenadas. Esta practica se puede llevar a cabo en imaginacion,
representandose vividamente la realizacion de la venipuntura, la resonancia
magnética, la endoscopia, etc., en sus diversas fases: preparacion,
confrontacion, momento algido, y recuperacion. También se puede llevar a
cabo in vivo, por ejemplo, estar en la sala donde se lleva a cabo la resonancia
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magnética e introducirse en la maquina apagada. En todo caso se trata de que
el paciente se sienta competente y con control de la situacion.

4.8. Técnicas de counselling

El counselling o consejo psicologico es un procedimiento esencial para la atencidon
adecuada al paciente con cancer y sus familiares. El counselling es una alianza entre el
profesional y el consultante, en el que se evaltian las necesidades, preocupaciones y
recursos de los pacientes; se delibera por medio de preguntas abiertas y focalizadas para
identificar los problemas, decidir y poner en marcha las estrategias méas adecuadas para
afrontarlos, de acuerdo con los valores e intereses del propio paciente (Costa y Lopez,
2006). Se trata de que éste identifique sus propios recursos, personales y sociales, y los
active para manejar las situaciones adversas y promover su bienestar (véase Arranz y
cols., 2003 y Costa y Lopez, 2006).
Los principios del counselling son los siguientes:

—  Explorar (preguntar antes de hablar).
— Emplear la escucha activa (reflejos o parafrasis, confirmacion de lo

escuchado).

— Validar, hacer sentir a la persona que su emocion es comprensible y normal.

— Empatizar; eliminar “los tiene...” o “los deberia...” y sustituirlos por la
persuasion.

— Dar mensajes “Yo”, que facilitan la comunicacion, y evitar mensajes “T0”, que
critican, juzgan.
Utilizar la comunicacion no verbal junto con la verbal.
Los pasos del counselling son los siguientes:

1. Percepcion y acogida. Facilitar la expresion emocional, preguntar, escuchar,
validar y empatizar

2 Identificar necesidades y las situaciones que suscitan mayor preocupacion y
temor del modo mas especifico posible, ya sean necesidades informativas,
fisicas, emocionales o espirituales.

3 Proporcionar informacién. Identificar lo que el paciente sabe, lo que quiere
saber y lo que ha entendido en torno a lo que le preocupa. Corregir creencias
o errores informativos.

4. Ordenar los problemas identificados, analizarlos y establecer objetivos segin
los intereses de los pacientes.

5. Identificar recursos y capacidades personales, sociales y materiales que
dispone el paciente.

6. Asesorar sobre la aceptacion de los problemas, estimular la motivacion y los
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métodos de cambio combinados con los recursos y capacidades que dispone
la persona, en primer lugar, y con otros que podamos enseiar.
7. Tomar decisiones, valorando los pros y contras de acuerdo con los valores y
recursos del paciente.
Instruir y reforzar la puesta en marcha de las acciones.
Resumir y planificar el futuro.

NS

4.8.1. Como responder a la pregunta ;me voy a morir?

En el caso de que un paciente haga una pregunta tal como /me voy a morir?, el primer
paso seria reconocer la importancia de la pregunta y a continuacion explorar: ;jQue le
hace pensar eso? En ningun caso se debe intentar bloquear con respuestas tales como
todos tenemos que morir, eso solo lo sabe Dios, hay que pensar en lo positivo. La
exploracion es pertinente para conocer las necesidades del paciente, que pueden partir de
informacion erronea o exagerada (ej.: Se le ha retirado la quimioterapia por presencia de
anemia, pero ¢l entiende que la retirada es permanente y significa el final del tratamiento
activo). O bien el paciente puede estar buscando esperanza, es decir, que se le confirme
que va a seguir vivo, o desahogarse con alguien, porque no puede hablar con nadie de
esto, y aceptar la situacion. El paciente puede estar preocupado por temor a los sintomas
(dolor, pérdida de conciencia), asegurar el bienestar de sus hijos, despedirse de otros o
revelar su frustracion ante la muerte. Por ello se requiere seguir explorando: ;Qué es lo
que le preocupa? A veces la pregunta inicial del paciente es ;Cudndo voy a morir?, en
este caso la respuesta seguiria una linea semejante: jEn qué le ayudaria saber cudando
morira? Una vez identificados los problemas o temores concretos, se puede identificar o
implementar estrategias para afrontarlos, teniendo en cuenta que en muchas ocasiones se
trata de aceptar los hechos, vivir el aqui y ahora, centrado en la posibilidad y no en las
limitaciones.

4.8.2. Como hacer frente a la conspiracion de silencio

Esta situacion se produce cuando los familiares, amigos y el personal sanitario acuerdan
de forma explicita o implicita ocultar al paciente la informacién del diagndstico,
pronoéstico, tratamiento o la gravedad. El paciente queda aislado, sin conocimiento ni
participacion en las decisiones, carente de comprension, sin preparacion para afrontar los
problemas presentes y futuros, lo que le llevara a la incertidumbre, la desconfianza en el
equipo, la hostilidad o la indefension.

Situacion: El Dr. J. P. acaba de completar el diagnostico del paciente Luis, que
padece un cancer abdominal inoperable con un pronostico de vida muy corto. Dicho
paciente esta hospitalizado. Su deseo es informar adecuadamente a Luis acerca de su
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enfermedad. Cuando el médico se dispone a entrar en la habitacidn, en el pasillo el hijo
mayor de 27 afios le pregunta sobre lo que va a hablar el médico con su padre, y le dice
que no quiere que se le diga nada. Estan presentes la madre y otra de las hijas. ;Qué se
debe hacer en este caso?

En este caso, el objetivo debe ser atender a las necesidades informativas del
paciente, y al mismo tiempo hacer que la familia acepte la emision de informacién y se
comunique adecuadamente con el paciente.

El primer paso es mantener la entrevista en el contexto y lugar adecuado, que no es
el pasillo. Por eso el médico debe decir: Les veo muy preocupados, si les parece vamos a
sentarnos y hablar de ello en el despacho. Las directrices de la sesion (véase Arranz et
al.,2003) son las siguientes:

— Empatizar con la familia y tranquilizarla: Entiendo su preocupacion... Nuestra
intencion es la misma que la de ustedes, que su padre tenga el mayor
bienestar...

— Identificar lo que temen y hacerlo explicito: ;Qué es lo que mds les preocupa o
temen si el enfermo supiera....?

— Anticipar consecuencias del secretismo: ;Como cree usted que se sentira en el
momento en que perciba lo avanzado de su enfermedad y que se le estd
enganando? ;No cree que mantener este secreto puede tener un alto costo
emocional para ustedes mismos? Disimular suele ser dificil y agotador.

— Confrontar opiniones, siempre desde la empatia: cémo le gustaria ser
informado y tratado si €l estuviera en el lugar del enfermo (Si usted estuviera
en su lugar, ;Qué cree que le ayudaria mas?). Aqui se puede inquirir la
opinion de cada uno de los presentes.

— Proponer y llegar a un acuerdo: ;Qué le parece si escuchamos juntos al
enfermo y evaluamos qué es lo que le ayudaria?

— Informar a partir de lo que sabe y quiere saber el enfermo.

4.8.3. Como hacer frente a la negacion

Negacion es un concepto que se aplica a los pacientes que no reconocen o parecen
olvidar su diagnostico, minimizan las implicaciones de su enfermedad y retrasan las
consultas médicas una vez presentados signos patoldgicos reconocibles. Con el riesgo de
que la adherencia al tratamiento sea minima, o muestren desinterés o negligencia frente a
la enfermedad. Hay que diferenciar la negacion de la falta de informaciéon o de
comprension.

La negacion es adaptativa si se da en respuesta a una situacion inalterable (ej.: Fase
terminal de la enfermedad, desfiguracion permanente) y sirve para afrontarla con confort
o alivio. En el caso de que se niegue un componente o consecuencia de la enfermedad o
su tratamiento (ej.: Amputacion, pérdida de pelo, mastectomia), que puede servir para
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mantener la esperanza. O bien, si la negacion tiene un caracter temporal.

La negacion es claramente desadaptativa si interfiere con las pruebas, tratamientos
u otras acciones sanitarias (recibir quimioterapia, citas de seguimiento, cirugia,
planificacion del final de la vida). Y si el paciente niega por completo la enfermedad, ya
que se disminuye la opcion de aceptar tratamientos, del mismo modo que si bloquea la
comunicacién con el personal médico, de enfermeria y psicologo, la familia o la
busqueda de apoyos. Asi como si se manifiestan reacciones de estrés (problemas de
suefio, manifestaciones ansiosas, bajo estado de &nimo, carencia de actividad).

La negacion puede producir perjuicios a terceros, ya que puede inducir a la
conspiracion de silencio e inducir falsas expectativas en el paciente (ej.: La esposa del
paciente que en estado terminal le dice que pronto estaran en la playa disfrutando del
verano). Si el paciente desea mantener la negacion hasta el ultimo momento, hay que
respetarlo. Sin embargo, cuando el cuidador principal u otro familiar esta empleando la
negacion y se aproximan los sucesos negativos, hay que revelarles la informacion,
aunque temporalmente pueda aumentar su malestar, con la finalidad de que no se vean
sorprendidos por el hecho inminente, sin preparacion y sin buscar las ayudas necesarias.

El objetivo de la intervencion es facilitar el proceso de adaptacioén tanto a corto
como a medio y largo plazo y potenciar la adhesion a los tratamientos médicos,
cambiando el modo de negaciéon desadaptativo a otro modo de afrontamiento mas
positivo, aunque a corto plazo puede suponer un incremento en el malestar.

Se ha de mantener una actitud de no confrontacioén directa. La ruptura brusca de la
negacion puede dafiar la relacion terapéutica, suscitar agresividad, pérdida de esperanza
o ansiedad. Se debe examinar los recursos del paciente y del medio social, mostrar
respeto a las opiniones del paciente o de la familia, optimizar la comunicacion, la
escucha empatica, facilitar la expresion de sentimientos y potenciar el apoyo por parte
del personal sanitario y los familiares. Referirse a los desacuerdos de una forma neutra
como diferencias de opinién o metas en el tratamiento. El miedo extremo por parte del
paciente es una de las causas de la negacion, ofrecer informaciones muy atemorizantes,
sin dar informacion positiva o esperanzadora, puede provocar mayor negacién u otras
reacciones desadaptativas. Si el paciente reconoce la negacion conviene decir que es un
mecanismo basico frecuente en muchos casos. Por ultimo, hay que ofrecer enfoques
alternativos y estrategias de afrontamiento adecuadas.

Por ejemplo, Rosana, paciente de 20 afios operada de un tumor en la cara, es
remitida a la consulta psicologica cuando esta llevando a cabo la radioterapia (le quedan
5 sesiones), pero han tenido que interrumpir el tratamiento porque sangraba, tiene toda la
zona de la cabeza y cuello muy irritada, le cuesta mucho comer, estd muy delgada,
informa estar algo nerviosa. Los padres estan muy inquietos por la pérdida de peso y por
la ansiedad que presenta. En la primera entrevista narra como ha sido la enfermedad, en
concreto dice: Tuve la suerte de ser diagnosticada de cancer, el entrevistador le pide que
aclare eso, ella dice que al principio no sabian lo que tenia y padecia muchas molestias,
por fin dieron con el diagndstico y el tratamiento, afirma que ahora, en cuanto termine el
tratamiento, solo cinco sesiones, se ird a la playa a Canarias unos dias y después a Nueva
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York todo el afio, Rosana parece muy alegre y animada. El psicélogo pregunta: ;No
crees que pueda haber algunos inconvenientes en salir fuera tan pronto? Rosana
contesta tajantemente: No, ya he tenido mi cancer, y todo lo voy a superar la semana que
viene, a partir de la cual seré una persona libre. En este caso estamos ante una negacion
adaptativa, ya que es parcial, temporal, y se utiliza para hacer frente a un sintoma
colateral del tratamiento, por ello no conviene tratar la negacién en ese momento. No
obstante hay que seguir a la paciente, porque las expectativas infundadas (no es
apropiado irse a tomar el sol para su condicién fisica, ni tomar decisiones sobre irse a
vivir al extranjero, sin considerar el resultado del tratamiento y el seguimiento), aunque
si pueden planificarse otros tipos de gratificaciones por la finalizacion del tratamiento.

Elena, de 49 afios, casada y con un hijo de 2 afios, ingresa en el hospital con un
cancer de mama, muy avanzado, presenta Ulceras externas, que incluso producen malos
olores, ambas mamas estan afectadas y presenta multiples metastasis. El prondstico es
muy negativo y la supervivencia esperada no es superior a 1 afio. La paciente no ha
consultado sobre su enfermedad hasta ahora a pesar de presentar sintomas desde hace
mas de 6 afos. Se le practic6 una mastectomia radical. Su marido y su hijo no la visitan
en el hospital y no han hablado con los médicos por expreso deseo de ella. A los 3 dias
de la operacion no estd preocupada y expresa su deseo de que se le haga una
reconstruccion mamaria, sin que parezca importarle el prondstico y el tratamiento de la
quimioterapia.

En este caso la negacion es desadaptativa porque estd bloqueando la informacion y
el apoyo familiar y sirve de base para pedir una operacion que no es oportuna. La
intervencidn del servicio médico y la psicologa tiene como objetivo: a) la aceptacionde
la imposibilidad de realizar esa operacioén; b) comprobar si la negacién es firme y ¢)
hacer que la paciente acepte que la familia sea informada y asesorada. A continuacién se
expone el dialogo con Elena.

P.: Elena ;Qué le han dicho sus médicos sobre esta enfermedad y el tratamiento?

Elena: Sé que he tenido cancer, e incluso que tengo algun foco, pero yo siempre he sido una
mujer muy guapa, a pesar de mi edad y, claro, me quiero hacer una reconstruccion, lo unico que
quiero saber es cuando me la van a hacer.

P.: Recordara que el tratamiento continua, como ya le dije ahora sigue el tratamiento de
quimioterapia, precisamente la semana que viene debe entrevistarse con el Dr. P., oncologo suyo.

Elena: Si, entonces... eso quiere decir que de momento no se podra hacer la reconstruccion.

Médico.: Lamento decirle que asi es... quiero que recuerde que hay que considerar los datos de
la patologia mamaria y ver hasta qué grado se va responder en el tratamiento, dado que
desafortunadamente....

Elena: Ya... Pero yo voy a vivir mi vida, no voy a salir asi a la calle, llamo la atencion.

P.: Comprendo Elena que le preocupe su imagen, vamos a poner los medios, le vamos a
facilitar una protesis de muy buena calidad que le permitira salir a la calle sin problemas ;Qué le
parece si se lo explico?....(le explica el uso de la protesis) (es importante atender a las necesidades
inmediatas del paciente, porque si no se bloqueara la comunicacién, la paciente quiere hablar del
aspecto fisico, no de la enfermedad).

[...]1 P: Elena, cuando se estd enfermo no se sabe del todo qué puede suceder. ;No ha pensado
en algun momento que esta enfermedad pueda empeorar?
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Elena: Ya me he operado... y todavia no hemos terminado... Ya lo peor ha pasado. (desvia la
mirada, y levanta la mano despectivamente) (esta claro que la negacion es firme).

P.: Elena, ;ha hablado con su marido, su hijo u otros familiares de este problema?

Elena: No, éste es un problema mio, las mamas son mias. Ahora que falto yo en la tienda, no
quiero que mi marido y mi hijo se preocupen de mi y se olviden del negocio, y mi hijo de sus estudios.
Mi marido se pone muy pesado con el tema y mepone de los nervios... se preocupa por todo, y ademds
no quiero que esté constantemente tras de mi...Y mi hijo no tiene ninguna necesidad de venir al
hospital y perjudicar sus estudios...

P.: Si usted estuviera en su lugar ;desearia saber como ayudarles y hacerles sentirse mejor?

Elena: S7 claro, pero a veces nos enfadamos por las continuas preguntas...de la mejor manera
que me encuentro es no viéndoles aqui, que no se preocupen tanto por mi, y se preocupen del negocio
que estamos en crisis... Ante la enfermedad hay que buscar ayudas.

P: Claro, aunque solo fuera para organizar el trabajo de la tienda ;jno cree que puede ser
importante que sepan el tipo de tratamiento, el tiempo que lleva, las consecuencias?

Elena: Si, claro, tendremos que ver como organizar el negocio, no sé el tiempo que faltaré con
la quimioterapia... Pero claro, en cuanto sale el tema, a mi marido, no sé si solo le falta llorar o
gritar.

P.: Elena /no cree que si nosotros les orientamos acerca de lo que estd pasando, le seria de
ayuda a su marido, su hijo, ademas de a usted?

Elena: Si, claro...

4.9. Técnicas de control de la activacion

El entrenamiento en técnicas de desactivacion es un componente basico de la
intervencion psicologica en el cancer. Estas estrategias pueden ser utilizadas tanto para la
preparacion de los pacientes para los tratamientos médicos como para el afrontamiento
del estrés cotidiano y los acontecimientos traumaticos que pueden asociarse al cancer.

La relajacion es esencial para: a) disminuir la tension muscular; b) disminuir la
actividad simpatica; ¢) disminuir el dolor y las molestias que supone la tension; d) lograr
un estado de tranquilidad y eliminar la tensidén subjetiva; e) conciliar el suefio y el
descanso; f) centrarse en las sensaciones corporales del aqui y ahora, y desviar la
atencion de las rumiaciones, preocupaciones y situaciones estresantes y g) como
estrategia de afrontamiento, dar sentido de competencia y control de las situaciones.

Las técnicas mas utilizadas son la respiracion diafragmadtica, la relajacion muscular
progresiva, la relajacion autdégena, meditacion, hipnosis y yoga. Las dos primeras han
sido las més frecuentemente utilizadas.

La relajacion mediante la respiracion es facil de aprender y se puede practicar una
vez entrenada en cualquier contexto (véase el cuadro 4.3). Es una habilidad que requiere
practicas de dos o tres veces diarias (15-20 minutos) para conseguir los resultados
deseados.

Cuadro 4.3. Ejercicios de relajacion a través de la respiracion diafragmatica

Ejercicio primero:
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* Objetivo: Conseguir que el aire inspirado se dirija a la parte inferior de los
pulmones.

*  Descripcion: Colocar una mano sobre el vientre (por debajo del ombligo) y la otra sobre el estomago.
En cada inspiracion, se ha de intentar dirigir el aire a llenar la parte inferior de los pulmones, lo que
debe hacer que se mueva la mano colocada sobre el vientre, pero no la colocada sobre el estdbmago, ni
el pecho.

Ejercicio segundo:

* Objetivo: Conseguir que el aire inspirado se dirija a la par te inferior y media
de los pulmones.

*  Descripcion: Colocar una mano sobre el vientre (por debajo del ombligo) y la otra sobre el estomago.
En cada inspiracion se dirige el aire a la par te inferior de los pulmones (como en el ejercicio 1) vy,
después, en la misma inspiracion pero marcando un tiempo diferente, a la parte media, notando como
se hincha la zona bajo la segunda mano (i.e. el estdmago).

Ejercicio tercero:

* Objetivo: Conseguir una inspiracion completa.

*  Descripcion: Colocar una mano sobre el vientre (por debajo del ombligo) y la otra sobre el estomago.
Se hace una inspiracion en tres tiempos dirigiendo el aire primero al vientre (se levanta la mano
colocada en esta zona, ejercicio 1), luego al estomago (se eleva la segunda mano, ejercicio 2) y,
finalmente, al pecho. Todo ello en la misma inspiracion.

Ejercicio cuarto:

* Objetivo: Conseguir una espiracion mas completa y regular.

*  Descripcion: Colocar una mano sobre el vientre (por debajo del ombligo) y la otra sobre el estobmago.
Se efectua la inspiracion como en el ejercicio 3 y a continuacion comienza la espiracion cerrando
bastante los labios y emitiendo un leve ruido. Para lograr una espiracion mas completa puede ayudar
te el tratar de silbar cuando consideres que estas llegando al final de la espiracion, ya que asi se fuerza
la expulsion de par te del aire residual. El tiempo de la espiracion debe ser aproximadamente el doble
que el de la inspiracion (ej.: 2y 4 s).

Ejercicio quinto:
* Objetivo: Establecer una adecuada alternancia respiratoria.

*  Descripcion: Similar al ejercicio 4, pero sin marcar los tres tiempos de la inspiracion (se realiza como
un continuo). Se van eliminando los sonidos que acompafian a la respiracion.

4.10. Imaginacion guiada

La imaginacion guiada consiste en la creacidon consciente, voluntaria, de
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representaciones mentales de objetos, lugares, personas, situaciones o a si mismo con el
objetivo de producir cambios saludables con la ayuda del psicologo (véase Fanning,
1993). También se le denomina visualizacion (aunque la técnica implica todas las
modalidades sensoriales, no solo imagenes sino sonidos, olores, gustos y sensaciones
corporales y sensaciones afectivas). La utilizacion de la imaginacion se puede aplicar al
cancer para: a) relajarse mediante la recreacion de escenas de calma y bienestar; b)
reducir el miedo, lograr un sentido de control y ser capaz de enfrentarse al cancer (véase
el cuadro 4.4); ¢) controlar la ansiedad, habituarse y aumentar la confianza ante los
tratamientos de cirugia, quimio y radioterapia y d) estimular nuevas conductas de
afrontamiento.

Cuadro 4.4. Ejemplo de imaginacion guiada para reducir el miedo al cancer (Simonton)

* Los participantes visualizan las células del cancer como débiles y desorganizadas,
mientras el tratamiento es fuerte y poderoso.

* Las células sanas no tienen dificultad para reparar los pequefos deterioros
causados por el tratamiento.

» Las células del sistema inmune son muchas y superan a las células del céancer,
son agresivas, guerreras, rapidas en la busqueda y destruccion de las células
del cancer.

» Las células cancerosas muertas son eliminadas del cuerpo de forma natural.

* Al final del proceso, hay que representarse en perfecto estado de salud y se
visualiza la consecucion de las metas vitales.

El entrenamiento se suele iniciar con la relajacidon (se puede utilizar hipnosis o
meditacion, pero se puede usar como técnica Unica). Tras lo cual se pueden sugerir las
imagenes con las siguientes caracteristicas: ser vividas, que impliquen todos los sentidos,
con detalles, movimiento, profundidad, contrastes, e incluyendo las emociones
apropiadas.

En la imaginacién pueden afiadirse metaforas apropiadas (véase mas abajo algunos
ejemplos). Es importante también acentuar lo positivo en el presente o futuro. Se debe
suspender los juicios, esperar lo inesperado y seguir el flujo de las imdagenes
espontaneas. Durante el proceso se pueden utilizar afirmaciones: simples, breves,
positivas, expresadas en lenguaje emocional y enunciadas en presente. Se pueden utilizar
medios auxiliares como musica suave, audio, etc.

Es conveniente que una vez comprendidos y aceptados los principios de la
imaginacion guiada sean los propios sujetos los que creen las imagenes que les sean mas
apropiadas, hagan una descripcidon escrita de ellas para mejorarlas y reproducirlas
posteriormente. Asimismo, es importante aprender a manejar imagenes negativas y como
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cambiar o superarlas con visualizaciones positivas. La técnica depende de la practica
continuada, por eso se recomienda la practica diaria, con la frecuencia que sea necesaria
en cada caso.

La imaginacion guiada utilizada para la preparacion a los tratamientos puede
utilizar imagenes metaforicas como las siguientes. Para la cirugia se puede uno imaginar
a su ciruyjano cortando una rama débil y enferma de un arbol que queda limpio y
sano,tras lo cual el arbol florece. En el caso de la radioterapia se la puede visualizar
como un aura dorada, sanadora, procedente de la vara de un mago, mientras la persona
se dice para si: La radiacion sanadora esta inundando mi cuerpo, mi cancer estd
fundiéndose, electrocutandose hasta quedar reducido a nada. En el caso de la
quimioterapia, puede ser util la escena siguiente: se puede imaginar como en un jardin
han crecido malas hierbas. Un herbicida selectivo mata las malas hierbas y deja solo la
hierba verde y sana, al principio queda algo mustia, pero después reverdece
perfectamente. Se pueden utilizar frases tales como: Mis tratamientos son mis aliados, lo
que hacen es solo para curar.

A través de la imaginacion se pueden estimular nuevas conductas de afrontamiento
y reforzarlas. Asi, una mujer mastectomizada puede imaginarse realizando cada uno de
los pasos para la recuperacion, por ejemplo los ejercicios de rehabilitacion del
movimiento del brazo, y se imagina los resultados, se ve planchando, pintando la verja
de su casa, y se dice: Estoy haciendo lo que quiero hacer, me estoy recuperando, me
siento bien, disfruto con lo que hago y voy progresando. Con el objeto de sentirse seguro
con los apoyos un paciente puede imaginarse que llama a un pariente y amigo para que
esté con €l, o para ayudarle a recoger a los nifios, imaginarselo vividamente y decir:
Siempre puedo contar con mi familia y amigos.

La imaginacion puede dirigirse a observarse asimismo teniendo dificultades,
sintiéndose deprimido, llorando sintiéndose solo, y a continuacion imaginarse reuniendo
sus fuerzas, lo que ha de decirse a si mismo y lo que ha de hacer.

Al levantarse por la mafiana se puede repasar imaginariamente el dia, cumpliendo
los objetivos planificados, verse seguro mientras habla con su médico, observarse
comiendo una ensalada sana y un plato de sopa en la cafeteria para el almuerzo y
caminando por la tarde.

4.11. Técnicas de exposicion

Las técnicas de exposicion son procedimientos para eliminar el miedo y las fobias que
algunas personas adquieren durante el proceso del cancer o que ya se daban antes de la
enfermedad. Los mas frecuentes en este contexto son: a la sangre, inyecciones, espacios
cerrados (resonancia, escaneres), exploraciones médicas (screening, autoexamen,
reconocimiento), imagen corporal (la mastectomia, ostomia, cicatrices), sensaciones
interoceptivas, reacciones anticipatorias a los tratamientos (quimioterapia y radioterapia,
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venipuntura, punciones lumbares) o a la muerte. Por ultimo, las técnicas de exposicion
son muy utiles en los casos de agorafobia, trastornos del panico, fobia social y estrés
postraumatico, que a veces se detectan en pacientes oncologicos.

La desensibilizacion sistematica es la técnica mas frecuentemente indicada.
Consiste en: a) exponer a la persona a los estimulos o situaciones terminales de forma
gradual, progresiva y repetitiva; b) utilizar una respuesta incompatible con la ansiedad
mientras el paciente se expone a los estimulos temidos, tal como la relajacion. De este
modo, las situaciones que previamente estan condicionadas a la ansiedad pasan a
asociarse a estados de tranquilidad. Para la aplicacioén del procedimiento se requiere que
el miedo sea irracional y el paciente lo considere asi, por ejemplo si la persona cree que
en la sala de radioterapia se va a contaminar de radiacioén, que la quimioterapia es un
veneno, que en la resonancia magnética se va a asfixiar, estd claro que habria que
modificar estas cogniciones antes de emprender estos tratamientos.

Asimismo la aplicacion de esta técnica requiere que los estimulos fobicos se
puedan graduar desde niveles de miedo muy bajos hasta niveles altos, la persona padezca
una fobia especifica, o pocas fobias, y los niveles cronicos de ansiedad cronica sean
bajos. En caso de que estas condiciones no se dieran, el paciente seria mas apto para la
aplicacion de técnicas de inundacion u otras.

Se ha de explicar al paciente los fundamentos y el procedimiento de la
desensibilizacion. En el caso de una mujer a la que se administra quimioterapia, con
intervalos entre sesiones de 15 y 21 dias, y que presenta gran ansiedad y nauseas
anticipatorias, se inicia la explicacion haciéndole ver como cada vez que acude a la
sesion las sensaciones de ansiedad durante la espera, la infusion y los momentos
posteriores quedan asociadas a la sala, el hospital y todos los estimulos relativos a la
quimioterapia, de tal forma que anticipar o pensar en ir a la quimioterapia ya produce
ansiedad. El tratamiento consiste en asociar de forma repetida la quimioterapia con una
sensacion de tranquilidad, empezando por una situacion que genera minima ansiedad
hasta llegar a los méximos nivel de ansiedad, esta graduacion suave va a propiciar que el
tratamiento sea relativamente comodo, aunque requiera esfuerzo.

En segundo lugar se construye una jerarquia de los estimulos temidos, en una
escala de 0 a 100 (Unidades Subjetivas de Ansiedad, USA). Se procede fijando una
situacion neutra que no produce ninguna ansiedad. A continuacion se fija el anclaje
superior de la escala: Piense en la situacion de la quimioterapia que mds miedo le
produce, es decir, el valor de 100. Luego: Piense en la situacion que le produce menos
miedo, es decir, que seria el 1 o cerca del 1, a continuacion se fija el anclaje intermedio,
y se continuia asi hasta tener 15 o 20 items que cubran toda la escala, de los cuales se
seleccionardn entre 12 y 15 que constituiran la jerarquia final. Los items los describe el
propio sujeto, se le puede dar la tarea casera de redactar varios items a partir de los
cuales se seleccionan los mas idoneos. Véase el ejemplo de una jerarquia en el cuadro
4.5.
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Cuadro 4.5. Ejemplo de jerarquia en el caso de una fobia a la quimioterapia

* En casa una semana antes del tratamiento S usa
* El dia anterior al tratamiento 10 usa
* En su casa el mismo dia del tratamiento 15 usa
» Camino del Hospital 20 usa
* Puerta de entrada al Hospital 25 usa
* Vestibulo del Hospital 30 usa
* Olor del Hospital 35 usa
* Pasillo hasta la sala de espera del Hospital de Dia 40 usa
* sala de espera 45 usa
* Personal sanitario 50 usa
* Personas que esperan entrar a los tratamientos 55 usa
* Puerta del Hospital de Dia y sobre todo el pomo de la puerta 60 usa
* sillones con sdbana blanca. 65 usa
* Pacientes recibiendo la quimioterapia. 70 usa
* Carro con el tratamiento y el instrumental. 75 usa
* Bolsas de tratamiento, sobre todo las negras 80 usa
* Enfermera que va a ponerle el tratamiento 85 usa
* aguja para cogerle la via 90 usa
* Pinchazo. 95 usa
* administracion de la quimioterapia 100 usa

En tercer lugar, al mismo tiempo que se va construyendo la jerarquia se entrena en
la relajacion progresiva que serd utilizada como respuesta incompatible con la ansiedad.
En el caso de miedos a sangre, inyecciones, cicatrices u otros, en los que las personas
informan que el mirar o fijar la atencion en ellas les provoca sensaciones de mareo y en
ocasiones se desmayan, la respuesta incompatible puede consistir en aprender una forma
efectiva de tension que incremente la presion arterial, en lugar de emplear la relajacion.
Por ejemplo, instruir al paciente a tensar los musculos de los brazos, el pecho y las
piernas y mantener la tension hasta que sienta calor en la cara (15-20 s), después se
descansa (no hay relajacion), y tras 20-30 s se vuelve a repetir el ejercicio; el
procedimiento se repite 5 veces. Como tarea casera se hacen 5 ejercicios tension-
liberacion 5 veces al dia para que la técnica quede bien consolidada.

En cuarto lugar, se procede a llevar a cabo la exposicidon, que puede llevarse a cabo
en imaginacién o in vivo.

Las sesiones en imaginacion comienzan induciendo la relajacion, una vez que el
paciente se relaja se le presenta el primer item de la jerarquia, que debe imaginar
vividamente, como si estuviera alli. La primera vez se presenta durante 5-7 s, y después
se le pregunta por el nivel de ansiedad, se presenta sucesivamente el item, con mayor
tiempo de exposicion, hasta que informa dos veces seguidas que el nivel es de 0 USA; si
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el paciente muestra niveles altos de ansiedad (25 USA o mas), se le pide que deje de
imaginar, se relaje, y se vuelve al item anterior, se comprueba que esta bien
desensibilizado y se vuelve a presentar el item, si se repite un alto nivel de ansiedad, se
vuelve a la relajacion, se examina el contenido de la imagen, si no se ha modificado, se
puede seleccionar un item intermedio o reestructurar la jerarquia. En cada sesion se
trabajan unos 4 items (30-45 m). Se termina un item desensibilizado y se comienza la
nueva sesion con el ultimo item de la anterior. La presentacion en imaginacion requiere
que se combine con la presentacidon in vivo, cuando se ha llegado a la mitad de la
jerarquia, para conseguir la adecuada generalizacion.

La presentacion in vivo es mas eficaz y actia de forma mas rapida que la
imaginaria, por lo cual se utiliza con mucha més frecuencia. En este caso el paciente se
expone a las situaciones temidas directamente: la sala de espera, la sala de
quimioterapia, los aparatos de resonancia magnética, situaciones sociales, etc., hastaque
se habituan los niveles de ansiedad. En este caso no se suele utilizar relajacion. Aunque
la modalidad in vivo sea la mas eficaz, la imaginaria se puede aplicar fuera del contexto
y puede proporcionar una practica continua.

4.12. Programacion de actividades y administracion del tiempo

Uno de los efectos del bajo estado de animo es sentirse imposibilitado para realizar
actividades de autocuidado, tarecas domésticas, laborales o de placer. El proceso de
tratamiento del céncer y la vuelta a casa con frecuencia producen deterioros en la
actividad que ocasionan sintomas de depresion, que a su vez se asocian a un mayor
déficit de actividad y pérdida de confianza en uno mismo, por lo que se produce una
espiral negativa.

La secuenciacion de actividades es un procedimiento para mejorar la actividad. El
paso inicial de esta técnica consiste en registrar las actividades diarias y valorarlas segiin
el nivel de placer y dominio (es decir sentido de utilidad), a continuacion se estimula a
programar y llevar a cabo progresivamente un mayor niamero de actividades.

El primer paso es realizar un registro (véase figura 3.3), semanal que sirve de linea
base que ayudara a reconocer el progreso por adelantado. Se ha de registrar si las tareas
que realiza son de placer (se pone una P) o de maestria (M) y su valor del 0 al 10. Al
observar el registro la persona puede darse cuenta de si dispone de pocas actividades de
placer o que le hagan sentir que hace cosas de utilidad.

El segundo paso es programar actividades de placer y dominio. Para ello se
identifican al menos 10 horas semanales (1 o 2 horas al dia) en las que la persona no
hace ninguna actividad que le aporte sensacion de placer o dominio, y se programan
actividades. Se ha de hacer un listado de las actividades de placer (ej.: Visitar amigos o
familiares, llamar por teléfono, actividad deportiva, planificar un viaje, pintar, etc.) y de
dominio (ir de compras, ir al banco, ayudar a los deberes de los nifios, ir a la peluqueria,
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hacer la rehabilitacion, etc.), pueden reunirse asi 20 actividades que le gustaban antes o
que le gustaria hacer ahora. Una vez realizada la lista, se seleccionan 5-7 actividades de
placer y otras tantas de maestria para insertarlas en el calendario de la semana siguiente.
Se recomienda no hacer mas de una actividad extra de maestria cada dia que pueda ser
dificil. Los pacientes deben registrar las actividades programadas e ir valorando el grado
de placer o dominio que les produce.

La realizacion de estas tareas induce un sentido de satisfaccion y competencia. Sin
embargo, puede ser que al paciente le parezca que algunas actividades que anteriormente
le producian placer le resulten carentes de interés. En este caso conviene ensefiar que en
la medida que realicen la actividad encontrardan como disfrutan de ellas mas de lo que
esperaban, y al incrementar la actividad iran mejorando su estado de humor. En otros
casos les parece que no tienen derecho a disfrutar de estas actividades porque deberian
estar recuperando el tiempo perdido por la enfermedad. Conviene aclarar que en este
momento hay que centrarse en la recuperacion del bienestar y en las actividades
agradables como forma de superar el estrés y eso es lo prioritario. En muchos casos los
pacientes sienten que no van a cumplir con las metas de las actividades o que no van a
cumplir el calendario. Hay que aclarar que el objetivo inicial es intentarlo, no siempre se
hacen todas las tareas programadas, ademas el proposito no es alcanzar determinados
logros sino la propia realizacion de la actividad.

* La administracion del tiempo

El proceso de enfermedad y la recuperacion producen deterioros en la actividad y
en la consecucion de metas. Algunos pacientes y sus cuidadores muchas veces informan
de que no tienen tiempo para hacer todo lo que les gustaria hacer y se sienten frustrados
por la falta de cumplimiento de objetivos deseados.

Es importante clarificar las metas propias que son mas relevantes en este momento
y en el inmediato futuro, de un modo realista, gradual y progresivo, asi como las
actividades o tareas que conducen a ellos, aceptando que durante y después de una
enfermedad lo prioritario es el bienestar.

Segun el analisis de Pareto sélo el 20% de la tareas realizadas explica el 80% de los
logros deseados, y en el 20% del tiempo se consiguen el 80% de los resultados, por lo
cual es muy importante contestar las preguntas ;Cudles son las cosas mas importantes
que quiero hacer? ;jHay algo de lo que estoy haciendo que no necesite ser hecho? Es
decir, seleccionar cudles son las tareas prioritarias y realmente necesarias y cudles son
superfluas.

Se debe planificar lo que se va a hacer durante el dia, la semana y el semestre,
descomponiendo las tareas complejas en pasos sucesivos. La prioridad de las tareas
viene dada por dos variables: la importancia y la urgencia. Las tareas que han de ser
realizadas primero son las que son importantes y urgentes (ej.: Limpiar el estoma, pedir

139



cita para el médico); las segundas en prioridad son las importantes, no urgentes (ej.:
Comprobar las cuentas bancarias, hacer los ejercicios de rehabilitacion); en tercer lugar,
las cosas que son urgentes pero no importantes (ej.: Devolver un libro de la biblioteca);
en cuarto lugar, las que no son importantes ni urgentes (ej.: Acudir a una reunion de
vecinos). En una agenda se enumeran las actividades por orden de prioridad del 10 al 1,
que nos indican qué es lo que debe hacer hoy lo primero, qué es aconsejable realizar, qué
cosas pueden dejarse para otro dia, y lo que no se ha de hacer. Se asignan tareas para
cada dia, de modo que se trabaje en un segmento cada vez.

Se debe ensefiar a delegar y buscar las ayudas necesarias, a manejar las
interrupciones, autorrecompensarse por la realizacion de las actividades (se recomienda
empezar con las cosas prioritarias que menos gustan y hacer después las mas atractivas,
y recibir feedback para mejorar el rendimiento). Es importante ensefar a reconocer que
muchas cosas pueden no conseguirse del todo o solo parcialmente, y aunque no se
cumplan los plazos de las tareas, €stos se pueden renegociar.

4.13. Expresion emocional y escritura expresiva

Muchos pacientes con cancer creen que expresar sus emociones y preocupaciones
aumentara el malestar de sus familiares y tratan de ocultar su estado animico, otros
consideran que es un signo de debilidad y falta de caracter del que hay que avergonzarse,
hay quienes consideran que estas expresiones son el comienzo de su hundimiento
animico progresivo. Sin embargo, la expresion de los sentimientos, por ejemplo, llorar,
produce un desahogo emocional que proporciona alivio del malestar, permite la
identificacion de las emociones y facilita recibir ayuda de los parientes y profesionales.
La inhibicidon de las emociones se ha comprobado que es muy negativa para la salud
fisica y mental. Por ello, es necesario informar a los pacientes y sus familiares que no es
posible ni deseable manifestar siempre un estado continuo de bienestar y optimismo, que
es normal y deseable hablar de los sentimientos negativos y revelar las propias
emociones, asi como las ventajas que eso supone para que la comunicacion no se vea
sustituida por la lectura o adivinacion del pensamiento y de las necesidades. La
ocultacion produce desconfianza e inseguridad en los otros. Es importante ensefar a
escuchar, a interpretar adecuadamente el llanto como un proceso natural y responder sin
miedo y ansiedad.

Hay fuertes diferencias individuales en la expresion y la actitud empatica, en
general las mujeres expresan mejor sus emociones y manifiestan mas habilidades de
escucha y empatia que los hombres.

En los momentos iniciales tras un evento traumatico, tal como la confirmacion de
una recidiva o el fallecimiento de un ser querido, no es recomendable para todos los
pacientes el debriefing (una intervencidon inmediata, en las primeras 72 h, en la que el
paciente narra la experiencia, se alienta la expresion emocional y da consejo). Es maés
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deseable en los primeros momentos orientar hacia el apoyo familiar y del medio natural,
organizar ayudas instrumentales y proporcionar consuelo e informacion correctiva
cuando se requiera. Una vez pasados los primeros momentos, si se observa que hay una
inhibicién, evitacidbn emocional y rumiacidn excesiva puede aconsejarse una
intervencion psicoldgica.

Verbalizar las experiencias adversas, las preocupaciones y los sucesos traumaticos
es importante ya que permite: @) el procesamiento y la organizacion cognitiva de los
sucesos estresantes o traumaticos (ej.: Contar el miedo a las revisiones del cancer y las
sensaciones de incertidumbre facilita la consciencia de ello y la aceptacion); b) distinguir
los elementos que son neutros o positivos de los que son negativos (ej.: Algunos
pacientes valoran hacer una revision, tener una recidiva y una amenaza de muerte como
equivalente y han de aprender a diferenciarlos); ¢) diferenciar que no es lo mismo hablar
de los sucesos traumaticos o estresantes o de sus consecuencias temidas que estar
viviendo en el momento presente los hechos o consecuencias, asi como comprender que
los pensamientos no son hechos por muy veridicos que puedan parecer (ej.: Hablar del
temor a la recidiva no es lo mismo que tener la recidiva; hablar del miedo al dolor no es
lo mismo que tener dolor), d) la habituacion de los eventos temidos al narrarlos y e)
producir propositivamente los acontecimientos temidos, mediante su narracion permite
que la persona pueda afrontar y dominar esos pensamientos y temores, en lugar de
sentirse dominada por ellos en forma de rumiaciones, ensofiaciones que se ve obligada a
evitar.

* La escritura expresiva

Es un procedimiento sencillo que es util para afrontar las preocupaciones por
sucesos adversos o traumaticos que fue disefiado por Pennenbaker. Basicamente requiere
encontrar un espacio y lugar privado y libre de distracciones para escribir. Un momento
adecuado puede ser al finalizar el trabajo o antes de irse a la cama, la persona ha de
escribir durante 15 o 20 minutos durante 4 dias consecutivos. Una vez que ha
comenzado a escribir debe continuar, sin preocuparse de la ortografia o la gramadtica,
puede escribir a mano o en un ordenador, o usar una cinta grabadora, el tema elegido
puede ser el mismo cada dia o variarlo segun sus intereses. El contenido sobre el que se
debe escribir es algo en lo que piensa o se preocupa, que estd afectando a su vida, que
lleva evitando o temiendo durante dias, semanas o meses, o acerca de los que suefia o
tiene pesadillas. El propio paciente debe elegir el tema estresante y la estructura de la
composicion. Se debe advertir que algunas personas informan sentirse tristes después de
escribir, lo cual se disipa al poco tiempo, en el caso de sentirse muy perturbado debe
dejar de escribir o cambiar de tema y tratar el problema con el psicélogo. La escritura es
para el propio paciente, ¢l mismo lo guardard, el terapeuta no leerd el texto a menos que
asi lo desee el propio paciente. El escrito se puede tirar o puede guardarse, repasarlo y
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reescribirlo de nuevo. Algunas personas releen los textos anteriores y observan como
cambia su estado emocional y su perspectiva con el tiempo.

4.14. Técnicas cognitivas

Las técnicas cognitivas parten de que los hechos no causan las emociones y las
conductas de las personas de modo directo. El procesamiento de las situaciones y su
valoracion es lo que determina las reacciones de cada uno, por eso las personas ante las
mismas experiencias se comportan y tienen sentimientos diferentes. En concreto, los
pensamientos automaticos, las reglas, creencias intermedias y supuestos centrales se
consideran objetivos prioritarios de la evaluacidn y el tratamiento (véase la figura 4.4).

CREENCIAS CENTRALES
Estoy indefensa, dependo del azar,
ni los médicos ni yo podemos controlar lo que sucede

CREENCIAS INTERMEDIAS
Si no hay una garantia clara, en cualquier
momento me sucedera lo peor

SITUACION d - REACCIONES

) B PENSAMIENTOS AUTOMATICOS — Emocién: incertidumbre,
S » Este tratamiento no es seguro » ansiedad, miedo

. _de . que me devuelva la salud — Conductas: mala
quimioterapia

adaptacion al tratamiento
(falta de adherencia,
demandas excesivas,
dependencia, quejas, etc.)
FIGURA 4.4. Las cogniciones determinan las emociones y las conductas.

4.14.1. identificacion de pensamientos automaticos, distorsiones cognitivas
y creencias

Mediante la entrevista se pueden detectar los pensamientos automaticos. Es importante
en esta exploracion formular preguntas directas, especificas y concretas, en los
momentos adecuados, que no conteste a las preguntas el propio terapeuta, sino inducir a
que sea el paciente el que encuentre el camino. Las preguntas han de estar
fundamentadas o guiadas por las hipotesis propias del andlisis funcional. Los métodos
para identificar los pensamientos automaticos son los siguientes (véase Vazquez, 2003):
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— Preguntas directas: ;jQué paso por su cabeza cuando le dijeron que no
podian darle la quimioterapia?

— Descubrimiento guiado, es decir, mediante un dialogo socratico, como en
el ejemplo siguiente:

Pac.: Ayer recogi los resultados del test genético, fui con mi hermana,
me recogio mi marido y me preguntdo como habia ido, le dije que no me
habian podido dar los resultados... No le dije la verdad.

P.: ;Qué te hizo no decirle la verdad?

Pac.: [bamos a comer con mis suegros, no era el momento, en el coche,
después tendria que seguir con el tema en casa de mis suegros, y se
enterarian...

P.: ;/Qué es lo que temes que suceda?

Pac.: Se dardn cuenta que su hijo se caso con una bomba de relojeria.

Hacer uso de los momentos emocionales durante la sesion, como en el ejemplo
siguiente. La paciente comienza a llorar, el terapeuta espera a que se le pase,
entonces dice:

P.: Veo que te encuentras mal, Maria ;Qué te hace sentir asi?

Pac.: El médico me dijo que tras la radioterapia se ha producido una
fibrositis que ha cerrado la vagina.

P.: Si eso se confirma ;Qué es lo que mds te preocupa?

Pac.: No podré tener relaciones coitales nunca mas.

P.: ;/Has hablado esto con tu marido?

Pac.: No, temo hablar con él.

P.: ;/Qué es lo que temes?

Pac.- Cuando se entere me abandonard, estaré sola.

Inducir estados emocionales o estados de activacion particulares. Como por
egjemplo inducir un estado de hiperventilacion e indagar sobre los
pensamientos en ese momento, para comprobar por ejemplo que una paciente
piensa que si se pone nerviosa perdera el control y se volvera loca.

Se puede utilizar la imaginacién, por ejemplo visualizar como va a la sesioén de
radioterapia y lo que piensa en la sala de espera, cuando entra en la sala, al
salir, etc.

Uso de role-playing. Como en este ejemplo: Ana dice que no puede controlar
el llanto cuando algin compafiero de trabajo le llama para preguntar por su
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salud y evita ponerse al teléfono. Se representa la escena, el terapeuta simula
al compafiero, en cuanto pregunta por su estado de salud, la paciente se pone
a llorar. Cuando se tranquiliza:

P.: Ana, cuando te he llamado por teléfono ;Como te sentias?
Pac.: No podia hablar, y estaba avergonzada de lo que ellos piensan de

P.: ;/Qué crees que piensan?
Pac.: Les estoy dando pena, pobrecita, qué desgraciada es (la paciente
vuelve a llorar).

— Analizar lo sucedido en tareas conductuales asignadas. Por ejemplo, se le dice
al paciente que cuando vaya al médico le pregunte todas las dudas, cuando la
paciente va al médico, no trae anotada ninguna respuesta. Entonces:

P.: Veo que no has formulado ninguna pregunta.
Pac.: No, no lo hice. Estaba muy asustada.
P.: Ana, estabas asustada y no te atreviste a preguntar, ;Qué es lo que
te asustaba?
Pac.: En cualquier momento va a decir que ha vuelto el cancer, no podré
resistirlo.

El autorregistro es un método que se usa con mucha frecuencia (véase el cuadro
4.6). Se puede llevar este registro durante unas horas determinadas o de forma diaria. Si
al paciente le resulta dificil llevar a cabo este registro puede llevar un diario en el que se
anoten los estados emocionales significativos, su intensidad y los pensamientos
automaticos.

Es importante que el paciente sea consciente de los pensamientos automaticos, y
que sepa como estos pensamientos, mas que los propios hechos, son los que estan
produciendo el estado emocional, asi como que cuanto mas se cree en los pensamientos,
mayor es la intensidad de las emociones suscitadas. Los pensamientos no son hechos,
por muy veridicos que puedan parecer, ni son verdades absolutas.

Los sesgos y distorsiones cognitivas

A través de la entrevista y la educacion del paciente se pueden identificar las
distorsiones y sesgos del pensamiento. En el cuadro 4.7 se exponen cudles son los sesgos
principales y los ejemplos de casos concretos de pacientes con cancer.
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Cuadro 4.6. Registro de pensamientos automaticos en una mujer con cancer recurrente

145



BsBO
op SEBS0D SB[ OpudloRy

1N3ag "opLIewW 1w
uod Bl B JBIjIUR|]

(%06) 103d 0]
ud as1duod onb Aey oN

(%08)
epand as onb o] viey o8
ou 1S A “UdIq BA OO} 1S

seqonad se| op opeynsaz
[0 104 vaed ‘fendsoy

BIIp oW “I0[ow 9sImjuas (9%¢SL) opezueAe [e 11 exed sowrepanb orunl ¢
(°406) einbuery vied so oopow e a1 [g | ey Jowm [0 onb eup oy (%06) OPATA OWINd JOIP OpLIBW TN SAUIBIN
(%08) eloye [3 A
mbe [op Jenysip opang
(%0L)
op1eory opand udiquue)
0K 1SE 52 089 IS ‘soue
G1 01a1A anb opedy
S2I0[] 9 BWIBW JP JOOURD
se] opueaiu £ [0S u0d Janw eun ap 9§
[9 OpUBLLIO) ‘0JUAWOW (9%406) OuOTIIE R}
2159 Jejnysi( [ opuaipuodsai £o01sd (%06) SEPIOAIOY
anb 201p OJIPAW Al | sesoI SB)SO 100010]] IOA SesoI sej odmu ‘urpref |2 orun[
(2%06) epOWwO) (%0€) 11AIA opang | onb zoA ewmnn ey s BISH (°%08) dIsLL], uo [0S [0 opuewio] A0jsg | ¢ souep
%001-0 eAne3ou
1008y apand as onQ) %001-0 BIOUQQID B[ JBIO[BA UQIOOW? B[ B UDNPUOD
BIOUAID B[ JRIOJRA UOIO0W B[ B %00 [-0 JeIO[BA anb sauororyoSUD
2001-0 IBIO[BA [euoioes | apaoaid anb oonpwoine 0 SOp1N221 ‘ojudIuesuad
ejsondsal eun Jquosy ojudresuad 2 11qLIdSH UOI0Wd ap olng} o ugroWwd
BIOUQAID IRIO[RADY TVYNOIDVY ODILVINOLNV e[ Jeoyjoadsy | ef aquasop anb ugroenyig
oavrinsId VISdNdSdd OLNIINVSNAd NOIDOWY NOIOVLIS | VHOd4d

146



Identificacion de creencias y supuestos subyacentes

La identificaciéon y evaluacion de las creencias y supuestos subyacentes
disfuncionales se puede realizar a través de:

a) El andlisis de reglas y normas que el propio paciente revela (Analisis del
“libro de reglas™ del paciente: “Deberias”, “Tengo que”, “Necesito”, “Si...
entonces”, etc.). Si una persona mantiene los siguientes pensamientos: 7engo
que tener control sobre mi muerte, igual que lo he tenido de mi vida, he de
evitar ser una carga para mi familia, no seré un invalido, es obvio que no
tolera la ausencia de control total y teme la dependencia.

b) El andlisis directo de verbalizaciones. Por ejemplo, Mi marido me dejard y
estaré sola.

c¢) Deteccion de “ideas eslogan™ y refranes. Por ejemplo, E/ mundo se divide
entre los que valen y los otros.

d) La técnica de la flecha descendente, en la que se llevan a cabo cuestiones
sucesivas que revelan los supuestos tacitos amenazados. Véase la ilustracion
en la siguiente figura 4.5.

Si tuviera una relacion con una chica

h 4

Llegara a saber que me falta un testiculo

A 4

Cuando lo sepa me rechazara, le daré pena o asco, o se burlara
Me despreciara

l

Siempre estar¢ solo

Soy despreciable

Supuesto: si una chica que me gusta me rechaza, significa que todas me rechazaran y que soy
despreciable

Creencia: Soy despreciable

Supuesto basico: Mi cuerpo deberia ser perfecto

FIGURA 4.5. Ilustracion de la técnica de la flecha descendente en un paciente con cancer de células germinales.

e) El uso de la imaginacidon, como en el ejemplo siguiente. Se le pide al paciente
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que se imagine una escena en la que entra en la sala de quimioterapia:

P.: ;Como te sientes, Raquel?

Pac.: Nerviosa y perturbada.

P.: ;/Qué pasa por tu cabeza?

Pac.: No deberia ser asi, yo tendria que ser normal como todo el mundo,

no ponerme asi.
P.: ;/Qué pasa si te pones tan nerviosa?
Pac.: Bueno, lo paso mal, pero las enfermeras y los otros pensaran que

soy una loca y una inutil, y es que realmente lo soy, porque los demas pueden
pasar por esto y yo no.

f) Analizar las valoraciones de las personas, si aprecian el rendimiento
profesional, el carifio de los demas, la seguridad, etc.

g) Analizar la historia vital y los acontecimientos estresantes ofrece importantes
pistas para conocer las reglas y supuestos basicos. Por ejemplo, Luisa, 29
anos, casada y con 2 hijos, ha realizado el CGO, que ha puesto de manifiesto
mutaciones que provocan riesgo de cancer de mama y ovario, tras ello
solicita llevar a cabo una ooforectomia y mastectomia, con reconstruccion.
Se observa que a los 16 afios tuvo un episodio de anorexia nerviosa, acabo
sus estudios muy pronto con calificaciones extraordinarias. Su madre murio
de cancer cuando ella tenia 23 afios, no pudo asistir al entierro por el parto de
su primer hijo, expresa que estas operaciones le permitirdn ser una mujer
normal, tener plena seguridad, control y acabar con el miedo. Estos datos nos
revelan el perfeccionismo, el temor a la incertidumbre y el afdn de control
como supuestos subyacentes.

Los supuestos y creencias bdsicas irracionales que pueden aparecer son los

siguientes, con frecuencia adoptan la forma “Sientonces”:

I. Yo debo tener la aprobacion, o ser querido, deseable, atractivo para todas las
personas significativas para mi (ej.: Si mi pareja me dejara de querer porque
tengo cancer, entonces eso seria el fin).

2. Yo debo ser competente, adecuado, resolutivo, tener éxito, si no es asi es que soy
un inutil (ej.: Si tras la operacion no puedo realizar las tareas caseras como
antes entonces es que no valgo para nada).

3. Las personas deberian comportarse conmigo y con los otros de forma
irreprochable y si no lo hacen hay que culparles, condenarles y castigarles
(ej.: Mi hermana tiene todo sucio, deberia considerar que he estado enferma,
entonces es que es un mal bicho, no le voy a dirigir la palabra).

4. Sime veo frustrado, y no salen las cosas como deberian, entonces es terrible y
catastrofico (ej.: Los resultados del test genético dan positivo, ;por qué me
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pasa esto a mi?, es terrible).

5. Si sufro experiencias negativas intensas entonces soy un desgraciado ya que
tengo muy poca capacidad para controlarlas y soy incapaz de cambiar mis
sentimientos y emociones (€j.: Si tuviera una recidiva entonces no sabria qué
hacer y no podria soportar la angustia de ser tan desgraciada).

6. Si algo es peligroso o temible, entonces yo tengo que preocuparme
constantemente por ello o escapar de forma frenética (ej.: Si he de ir a la
revision, entonces tengo que darle vueltas constantemente, y dejo de trabajar
y de hacer las cosas de la casa debido a que no me lo puedo quitar de la
cabeza).

7. Se puede evitar enfrentarse a las dificultades y responsabilidades y llevar una
vida satisfactoria (ej.: Los ejercicios de rehabilitacion me producen dolor y
molestias, entonces lo mejor es dejarlo y que sea lo que Dios quiera).

8.  Mi pasado es muy importante, lo que afectdé de forma importante a mi vida en
el pasado ha de determinar lo que suceda en el futuro (ej.: Cada vez que me
encontraba bien en el pasado me sucedia una desgracia, entonces ahora que
parece que me recupero del cancer es que se avecina un nuevo desastre).

9. Las personas y las cosas no deberian ser como son y si no puedes cambiar las
inexorables realidades de la vida eso serd catastrofico (ej.:Me han extirpado
los organos sexuales, se acabo la vida sexual, esto es terrible, se acabo la
vida).

10. Se puede conseguir un maximo de felicidad a través de la inercia y la
inactividad o disfrutando de todo sin preocuparse de nada (ej.: Si no tienes
ningun problema fisico, no hay que ir a ningun médico, disfruta de la vida).

4.14.2. Modificacion de cogniciones

En primer lugar conviene precisar el significado de los términos empleados y ensefiar a
utilizar nombres o etiquetas adecuadas, una paciente puede estar hablando de ser una
mala madre, mala esposa, una mutante, etc. Para empezar a trabajar se ha de ensefar a
utilizar otros términos mas realistas y operativos:

P.: Cuando dices que eres despreciable ;qué quiere decir eso? ;Puedes
decirme qué es ser despreciable?

Pac.: Las personas que los demds rechazan, les dan asco, se burlan de
ellos.

P.: En ese caso, ser despreciable depende de la opinion de los demas.
/St alguien le cae mal a otros es ya despreciable?

Pac.: No es asi, también depende de lo que tenga uno, a mi me falta un
testiculo, eso es un grave defecto.
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P.: ;/Hay alguien que te haya dicho que eres despreciable por eso o te lo
haya hecho ver?

Pac.: No hasta el momento, casi nadie lo sabe. En el momento en que se
enteren... No me atrevo a entablar una relacion, en cuanto estoy con una
chica, me avergiienzo.

P.: Sentirse avergonzado es distinto de ser despreciable. ;Qué es mas
apropiado decir, que te sientes avergonzado o que eres despreciable?

Pac.: Me siento avergonzado.

P.: ;Qué diferencia existe entre decir una cosa u otra?

A)  El sistema de las cuatro preguntas

Una vez identificados los pensamientos disfuncionales, se lleva a cabo un
cuestionamiento socratico, basado fundamentalmente en cuatro tipos de preguntas:

—  (Cudles son las razones de que eso que piensas sea verdad? Ej.: Cuando dices
no superar un nuevo TMO /jen qué te basas? ;Que razones te han dicho los
médicos por las que se debe o se puede hacer el trasplante?

— ¢Cuales son las razones para creer que ese pensamiento no es verdad? Ej.:
¢ Puedes senialar casos en los que se han llevado a cabo un nuevo TMO y si
lo han superado? ;Crees que tu médico te aconsejaria que realizases de
nuevo un trasplante si no tuvieras posibilidades ciertas?

— (Qué ventajas y costos se derivan de este pensamiento? Ej.: ;Qué ganas
centrandote en los peligros o limitaciones del tratamiento? ;Qué ventaja se
obtiene centrandote en las posibilidades?

— ¢(Existen errores o sesgos en la forma de pensar? ;Existen perspectivas
alternativas? Ej.: ;/El que el tratamiento no funcione la primera vez quiere
decir que no lo hard nunca? (inferencia arbitraria); Eres aficionado al
baloncesto, ;jperder en el primer cuarto o en la primera parte implica que no
se pueda ganar el partido?; ;jEstas prediciendo el futuro en lugar de
construirlo? (adivinacion de futuro); Trata de mirarlo como si fuera el
problema de un amigo tuyo ;Qué le dirias ante una situacion semejante?
(criterio doble).

En los pacientes con cadncer con cierta frecuencia se producen pensamientos
catastrofistas, por ejemplo Julia, una mujer con una mastectomia de la mama derecha, a
quien el médico informa que en la mamografia realizada en la revisién presenta algun
signo sospechoso en la izquierda, por lo que debe repetirse la mamografia tres meses
después: En principio Julia se comport6é con frialdad, pero estaba preocupada y en la
entrevista con el psicdlogo expresd sentimientos de ira y desesperacion con llanto. Se
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evaluaron sus pensamientos y se encontrd que no estaban centrados tanto en la muerte,
sino en el tratamiento: No sé si seré capaz de enfrentarme otra vez a la cirugia, Mi novio
no me querrd si tengo que hacer una mastectomia de nuevo, No podré presentarme a las
oposiciones. Una vez que Julia expres6 sus emociones y se identificaron los
pensamientos, la propia paciente identificd y desafié el sesgo catastrofista: en primer
lugar estaba haciendo adivinacion de futuro, porque no se habia confirmado que fuera
una recidiva, pero si asi fuera estaria detectado en un estadio bajo y podria no requerir
mastectomia, en todo caso recordd que ella se habia enfrentado anteriormente bien a la
cirugia, ahora seria mas facil porque sabia como prepararse. Su novio fue comprensivo
en el pasado y siempre la ha ayudado, no tendria por qué ser diferente ahora. La
descatastrofizacién, como todo el proceso de modificacion de cogniciones, no tiene
como objetivo convencer a las personas de que no hay motivos de preocupacion, es claro
que la recurrencia del cancer es atemorizante y absolutamente indeseable, sino de
encontrar el modo de afrontamiento mas adaptativo.

Cuadro 4.7. Distorsiones y sesgos cognitivos en cancer
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ejemplo mas sencillo es la creencia de que el cancer es sinébnimo de muerte y
sufrimiento, esta creencia depende de informacion externa y para la mayor parte de las
personas no es dificil de modificar tras la comunicacion médico-paciente. Sin embargo,
en muchos casos se han formado supuestos y reglas nucleares a través de la biografia
afectiva y de acontecimientos estresantes que determinan un proceso muy desadaptativo
en cancer. Sara, de 42 afos, ha tenido una recidiva de cancer de mama en estado I, su
padre muri6 hace 11 afios por un cancer de higado y su madre de cancer de mama un afio
después, a los 16 afios murié una hermana suya en un accidente. Se encuentra muy
deprimida, el supuesto basico es cuando me encuentro bien o mads segura
inmediatamente me sucede una desgracia, es un castigo por ser feliz. Esta creencia
interfiere con la terapia porque cada vez que inicia actividades agradables, se produce
una amenaza. El primer paso para rebatir estas creencias es identificarlas y a
continuacion disputarla verbalmente (la técnica de las 4 preguntas) o desafiar los
pensamientos siguiendo la linea de la técnica de la flecha descendente. En muchas
ocasiones, es necesario tras ello disefiar experimentos conductuales en los que se llevan a
cabo comportamientos que pongan a prueba esas creencias.

C) Experimentos conductuales

Los experimentos conductuales son experiencias reales disefiadas para poner a
prueba la validez de pensamientos y creencias, y su disefio es de fundamental
importancia para la modificacion de dichas cogniciones. Los pasos para llevar a cabo un
experimento conductual son los siguientes:

1.  Elicitar el pensamiento o la creencia

Revisar los datos existentes que corroboren o no la creencia o pensamiento

Hacer una predicciéon de lo que ocurrird si la creencia fuera correcta o
incorrecta

Aconsejar un experimento para probar esta prediccion

Realizar el experimento

Observar el resultado

Extraer una conclusion

N

N ks

Véase en el cuadro 4.8 dos ejemplos de experimentos conductuales.

A continuacion se expone un caso que ilustra como se lleva a cabo un experimento
conductual, con una modificacién previa de cogniciones. Rosa ha regresado a casa tras
sufrir una ostomia. A los pocos dias acude al psicologo para consultar sobre problemas
de adaptacion tras la cirugia. En concreto, su hermano la ha invitado a una fiesta de
cumpleafios para dentro de ocho dias. Rosa no quiere ir por temor a los malos olores
debido a la ostomia.
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Paso 1.°. Elicitacion del pensamiento.

P.: ;Qué problema tienes con asistir a esa fiesta?
Rosa: Me da vergiienza llegar alli y que pudiera tener olores.

Paso 2.°. Revisar los datos existentes que corroboren o no la creencia o

pensamiento.

P.: Estds preocupada por el posible olor. Rosa, ;has consultado con la
enfermera de ostomias este problema? (comienza a indagar los datos
existentes).

Rosa: 87, claro.

P.: s Podrias resumir en tus propias palabras qué es lo que te ha dicho?

Rosa: Me dijo que hoy en dia las bolsas de ostomia estan hechas de una
pelicula resistente a los olores, por tanto el olor de las heces fecales queda
contenido “dentro” de la bolsa. Si la bolsa esta limpia y se coloca de forma
adecuada, solamente olera al vaciarla o cambiarla.

Cuadro 4.8. Dos ejemplos de experimentos conductuales

Primer ejemplo

Pensamiento. Mi marido no se siente atraido sexualmente por mi.

Datos existentes. No tengo interacciones sexuales con mi marido, puede ser
debido a que hace solo una semana que sali del hospital, yo misma he
rehuido acercamientos.

Prediccion. Los hombres no se sienten interesados en las mujeres si no tienen
pechos atractivos

Experimento. Preguntar a su marido qué le gusta de las mujeres. Descubrir lo
que atrae a mi marido de las mujeres: personalidad, vestido, apariencia
fisica. ;Cuantos de estos atributos tengo yo?

Resultado. Mi marido valora personalidad y el sentido del humor como
importantes. Dice que me quiere como antes.

Conclusion. Muchas de esas cualidades las poseo yo, mi marido no se esta
alejando de mi como yo pensaba.

Segundo ejemplo

Pensamiento. No puedo concentrarme en nada.
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Datos existentes. No puedo leer un libro, ni seguir el argumento de un pelicula.
Prediccion. No puedo concentrarme en nada durante mads de 5 minutos.

Experimento. Descubrir algo en que pueda concentrarse 5 minutos.
Incrementan el tiempo un minuto cada dia.

Resultado. Me concentro en la lectura del periodico durante 5 minutos, estoy
tan interesado que lo leo durante 15 minutos. Puedo concentrarme el tiempo
de lectura durante mas de 5 minutos.

Conclusion. Mi concentracion no estan mala como pensé.

P.: JEn alguna situacion social has tenido problemas con respecto al
olor?

Rosa: Bueno, la gente no va a decirte que hueles mal.

P.: ;/Se ha dado alguna situacion en que hayas sentido el problema,
aunque no te lo hayan dicho otros?

Rosa: S7.

P.: Describemela, ;cudndo fue la ultima vez?, ;como sucedio?

Rosa: Fue en mi casa, ayer, vinieron a verme mi primo y su mujer,
vinieron a las 12 h, estarian como una hora, después se marcharon y yo pensé
que se podian haber ido por el olor.

P.: ;Podrias decirme al menos tres razones distintas por las que se
marcharon?

Rosa: Pues no se.

P.: Podemos empezar por lo que ellos dijeron al marcharse.

Rosa: Habian quedado para comer con su madre, podria ser una razon,
la conversacion declinaba, yo estaba pendiente de hacer la comida, ademas
creo que quizas debieron advertir que estaba algo nerviosa, porque me puse a
pensar en lo del olor, eso debio de darles la serial de que era la hora, o quizas
simplemente pensaran que ya habia terminado la razon de su visita, que era
saber como me encontraba.

P.: Segun lo que hemos visto, con la informacion de la enfermera y tu
experiencia personal, el pensamiento “Tengo o voy a tener olores”, ;jes un
hecho real o confirmado?

Paso 3.°. Hacer una prediccion de lo que ocurrira.

P.: ;/Qué ventajas tiene para ti y para los tuyos ir a la fiesta?
Rosa: Seria volver a mi vida de antes, estar con mis hermanos y familia,
y ver que puedo vivir con esto.
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P.: Rosa, esta fiesta creo que es una oportunidad de comprobar lo que
acabas de decir. ;Si acudes a esa fiesta y no sucede nada de lo que temes, qué
habras ganado?

Rosa: Habré ganado mucho, porque me dara seguridad.

P.: ;Crees que estarias mejor en casa, sin salir?

Rosa: No, ni mucho menos, estaria mucho peor, sé que tengo que
intentarlo.

P.: ;Pero ademas si no vas a esta fiesta como podras comprobar que
realmente puedes estar alli sin problemas?

Rosa: Asi es, por eso voy a ir, pero el problema del olor esta ahi y es
importante...

Paso 4.°. Aconsejar y preparar el experimento.

P.: La cuestion es si eso es lo unico o lo mas importante. Imagina por un
momento que fuera tu hermano a quien le ha pasado y que se diera de forma
real el problema del olor, y que éste se diera durante la fiesta ; Tu preferirias
que tu hermano no viniera a la fiesta?

Rosa: No, querria tenerle con nosotros, sentirnos juntos de nuevo... Si lo
mas importante es nuestra familia y amigos, no el olor. Aun asi, no es una
situacion que me sea facil.

P.: Veamos como podemos hacer esta experiencia lo mas comoda y facil
posible. Dime en qué consiste la fiesta e iremos viendo como superar posibles
dificultades.

Rosa: Iré con mi marido, se trata de un bufet libre, después musica...,
pero mira que si aparece el olor ...

P.: Si sintieras el olor siempre podras ir al cuarto de bario y...

Rosa: No, uno puede adaptarse al olor y no darse cuenta.

P.: ;Hay algo que puedas hacer para saber si tienes olor?

Rosa: Voy acompanada de mi marido, el me puede decir si tuviera el
problema, no me separo de él cuando salimos.

P.: No estoy seguro que sea una solucion Si vais juntos ;No podria ser
que os adaptéis los dos y no os deis cuenta?

Rosa: Podria ser

P.: /No crees que seria mejor hacerlo por ti misma, dependiendo lo
menos posible tu marido?

Rosa: Voy acompariada por él, no voy a ir sola

P.: Eso no implica que tengas que estar la mayor parte del tiempo junto
a él. ;Qué se te ocurre que se pueda hacer?

Rosa: Podria separarme de él, y de vez en cuando podria darme cuando
se acerque un feedback.

P.: Deseo que anotes en tu diario lo siguiente: como te sentiste al entrar
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en la fiesta, qué sucedio y qué deduces de esta experiencia [...]

4.15. Detencion del pensamiento, posposicion de los pensamientos y control
de las preocupaciones

La preocupacion continua, los pensamientos recurrentes o rumiaciones provocan el
mantenimiento de la ansiedad e impiden realizar actividades, generan cansancio e
inducen sentimientos de incompetencia. Rumiar de forma continua acerca de un
problema no solo no mejora la posible solucion, sino que la empeora. Las técnicas mas
utiles para superar estos pensamientos son: la detencion del pensamiento, la posposicion
de la preocupacion y tiempo basura, y la decision sobre la preocupacion.

A)  Detencion del pensamiento

El objetivo de esta estrategia de intervencion es reducir la frecuencia y duracion de
los pensamientos rumiativos, y preocupaciones. Esta es una habilidad que requiere
entrenarse primero con los pensamientos menos perturbadores hasta llegar a los mas
estresantes cuando se haya alcanzado la practica suficiente. Previamente al
entrenamiento se seleccionan varios pensamientos perturbadores, en situaciones
concretas, asi como imagenes y pensamientos creibles positivos o neutrales. La primera
sesion con esta técnica comienza indicando el terapeuta lo siguiente: Quiero que te
sientes de forma relajada, cierra los ojos, te voy a describir una escena en que te
encuentras y el pensamiento que tienes en ese momento, concéntrate en esa situacion y
en ese pensamiento, levanta un dedo de la mano derecha, en cuanto tengas el
pensamiento. El terapeuta describe la escena evocadora y el pensamiento. Tan pronto
como el paciente levanta la mano, el terapeuta dice ;Para/ muy alto y luego pregunta al
paciente qué ocurrid con el pensamiento perturbador, que habrd desaparecido. El
terapeuta indica que, aunque no se puede gritar “Para” en publico, con la préctica sera
posible asociar esta palabra con la cesacion del pensamiento rumiativo. A continuacion
se repite el procedimiento con la descripcion de la escena precipitante y el pensamiento.
Cuando el paciente levanta la mano el terapeuta dice ;Para! con voz firme ¢ instruye al
sujeto a centrarse en un pensamiento creible neutro mas positivo o una imagen
alternativa. El terapeuta examina si el pensamiento desaparecid y si se centrd en el
pensamiento o imagen alternativa. La sesion continta con 10 minutos de detencion del
pensamiento con varias escenas evocadoras y pensamientos alternativos. A continuacion,
se introduce una modificacién en el procedimiento en el que el terapeuta describe la
escena evocadora y el pensamiento rumiativo, pero es el paciente quien dice jPara! y se
centra en el pensamiento alternativo. Este procedimiento continia durante cinco
minutos. Por ultimo, es el propio paciente el que se centra en producir la escena y el
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pensamiento perturbador, lo detiene: ;jPara/, y se centra en el pensamiento alternativo.
Las tareas caseras consisten en aproximadamente 20 minutos de practica diaria, que se
han de hacer, inicialmente, cuando el paciente no esta estresado por los pensamientos. El
paciente debe llevar a cabo un registro diario, en el que tase el grado de malestar y la
viveza de las imagenes, segun una escala del 0 al 100 para cada ejercicio. Después de
una semana de practica se estimula al paciente a usar el procedimiento con pensamientos
de contenido moderado a medio, y después se pasa a niveles mas estresantes. El
procedimiento debe repetirse con la expectativa de que el lapso entre recurrencias
aumentara gradualmente, segun transcurran dias y semanas de practica. Conforme
aumenta el nivel de control que tiene el paciente sobre los pensamientos, €stos llegaran a
ser menos perturbadores, hasta que dejen de preocuparle.

La detencion del pensamiento se puede combinar con técnicas de distraccion, para
ello se seleccionan actividades tales como escuchar musica, respiracion profunda, pensar
en escenas agradables, sudokus, leer la prensa, estiramientos, etc. En este caso cuando
surge el pensamiento, se detiene y se usa como sefal para estas actividades.

B)  Posposicion del pensamiento y tiempo basura

Cuando se tiene un pensamiento rumiativo, perturbador, se tienen dos opciones. En
primer lugar, resistirse al pensamiento, intentar apartarlo, en este caso puede suceder que
el pensamiento rebote con mas insistencia (ej.: No debo pensar en un elefante blanco).
De modo alternativo, la persona puede decirse que esta teniendo un pensamiento
rumiativo, sin sentido, producto de la ansiedad, pero puede decidir retrasar el momento
de pensar en eso después (ej.: Si ahora son las 11 h, pensar en ello a las 13 h), cuando
llegue la hora fijada puede decidir centrarse en los pensamientos o posponerlo para otro
rato. Si los pensamientos son muy ansiogenos, el tiempo de posposicion puede ser corto,
por ejemplo, 10 m, si es menos perturbador pueden ser intervalos superiores a la hora.
Conforme va progresando el entrenamiento se aumenta el intervalo de posposicion. El
procedimiento no trata de eliminar los pensamientos, de hecho hay que reservar espacios
temporales, al menos dos veces al dia (al principio seran 4 o 5 veces nunca en el
momento de irse a dormir) para centrarse en los pensamientos perturbadores, durante 10
o 20 m, y escribirlos. Esta estrategia permite que el paciente sienta que controla el
pensamiento, pues lo produce voluntariamente en momentos seleccionados por ¢l fuera
del contexto en que tiene lugar habitualmente, y hace posible la habituacion y la
comprobacion de que puede dominarlo.

C) Control de las preocupaciones

Este método se ilustra en la figura 4.6. En primer lugar se detecta la preocupacion,
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a continuacion la persona ha de decidir si es un pensamiento irracional, por ejemplo Ana
puede pensar que debido a que su hija tiene dolor de cabeza tendra cancer, esto
claramente es un pensamiento sin sentido, en ese caso debe detener el pensamiento y
preguntarse a si misma ,;Qué estaria haciendo yo ahora mismo si no estuviera
preocupdandome de un pensamiento irracional? E iniciar la actividad alternativa. Si el
pensamiento no es irracional (ej.: Si yo desapareciera mi hija podria tener en riesgo sus
estudios) hay que pasar al siguiente criterio decisional: ;Hay algo que se pueda hacer?,
en este caso la respuesta es “Si” (ej.: Hablar con su marido y pedirle que se ocupe de ello
si ella falta, hacer un seguro de los estudios, etc.). Hay que valorar cudl es la mejor
estrategia. El siguiente paso seria llevar a las acciones cuanto antes para no estar dando
vueltas a tareas inacabadas, y dar por terminado el asunto. En cuanto a las situaciones en
que nada puede hacerse o lo que habia que hacer ya se ha hecho o se esta haciendo (ej.:
Frente al pensamiento “podria volver a tener cancer”, la persona podria ya estar
realizando sus revisiones, con los profesionales en que confia y siguiendo sus
indicaciones, en este caso hay que pasar a la detencion del pensamiento y preguntarse
qué estaria haciendo en este momento si no estuviera rumiando.

Detectar la rumiacion
Ej.: ;Siyo falto mi hija no tendra estudios superiores?

,Qué estaria haciendo yo
en este momento, si no
estuviera
preocupandome?

Detencion
pensamiento

Actividad
Distraccion,
actividades
planificadas

Actuar
Ej.: Hacer un seguro para los estudios,
Hablar con su marido y familia para que se
comprometan
FIGURA 4.6. Control de las preocupaciones.

Esta estrategia permite que el paciente no se vea interrumpido en su actividad, sino
que al contrario realice muchas actividades a lo largo del dia y adquiera sentido de
control y competencia.
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4.16. Mindfullness o conciencia plena

El mindfullness o conciencia plena consiste en prestar atenciéon de forma activa o
reflexiva, en el momento presente, sin realizar juicios de valor. Es una experiencia
meramente contemplativa, se trata de observar sin valorar, aceptando la experiencia tal y
como se da. Asimismo, se trata de separar los hechos de los pensamientos y tomar
distancia de uno mismo (véase Kabat-Zinn, 2003; Segal y cols., 2002; Vallejo y Ortega,
2007).

Las caracteristicas principales del entrenamiento en mindfullness son:

a) Concentrarse. La habilidad para mantener una atencion sostenida y focalizada,
no dispersa y fragmentada hacia aquello que se elija a propdsito.

b) Centrarse en el aqui y ahora. Se trata de no perder la experiencia presente en
sustitucion de lo que tendria que suceder, lo que se vivid o lo que sucedera.

c¢) Conocimiento o consciencia de los pensamientos, emociones/sentimientos y
sensaciones corporales, abriéndose a la experiencia y los hechos. El centrarse
en lo que sucede y se siente en el momento presente permite la exploracion y
captacion de los detalles de la experiencia directamente, sin la suplantacion
de pensamientos, representaciones y descripciones lingiiisticas. La persona
que contempla una puesta de sol sélo es capaz de percibir (sentir) en la
medida en que es capaz de mantenerse abierto a las cosas que le sugiere esa
escena. Esta observacion debe guiarse, en lo principal, por ella misma.
Dejando que unas sensaciones lleven a otras de modo natural.

d) Descentramiento. Se trata de experimentar sensaciones, sentimientos y
pensamientos sin verse dominados por ellos, sin evitarlos, negarlos o
rechazarlos.

e) La aceptacion/no aversion y renuncia al control directo. No se busca que la
persona controle sus sensaciones, reacciones, pensamientos 0 emociones sino
que los experimente tal y como se producen. No se trata de reducir
(controlar) el malestar, las preocupaciones, el miedo, la ira o la tristeza, sino
de experimentarlos como tales; en todo caso el efecto que pudiera producirse
sobre esas emociones serda de naturaleza indirecta. Se trata de dejarse ir a
través de la experiencia, sin valoracion. No puede experimentarse
plenamente algo que se desea que sea otra cosa.

/) Dejar ir. Prestar atencion a las sensaciones en la exploracion corporal y en la
respiracion puede conducir tras un tiempo a divagar y llevar la atencion a
otros contenidos, a veces ansidgenos, positivos o neutrales. Se trata de
regresar al objeto de atencion y dejar ir los contenidos distractores (la
exhalacion de la respiracion es el vehiculo natural del dejar ir).

g) Se trata de ser, no de hacer. No se trata de lograr ninglin estado especial de
relajacion, bienestar, paz u otro, ni meta alguna. Todo intento de llegar a un
estado deseado o que se deberia alcanzar, se contradice con el mindfullness.
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El modo “ser” significa que la persona explora y se hace consciente de las
cosas, sus sensaciones y emociones por si mismas, sin juzgarlas por su
utilidad.

h) Hacer consciente la manifestacion de un problema en el cuerpo. Al
concentrarse en situaciones estresantes, relaciones interpersonales y
emociones, se exploran y captan los efectos en el cuerpo y las sensaciones
corporales, lo que permite romper los efectos de los pensamientos y las
reacciones automaticas, y comprender los sucesos adecuadamente.

Los procedimientos y ejercicios concretos son muy diversos. Se puede introducir
con ejercicios sencillos, como es centrar la atencion y explorar las sensaciones al comer
una uva pasa, para explicar los principios fundamentales. Un ejercicio basico es el de la
exploracion corporal, puede comenzar eligiendo un lugar tranquilo para concentrarse,
tumbarse sobre la espalda, cerrar los ojos. Llevar la atencidn las sensaciones corporales,
centrar la atencidn en la respiracion, ddndose cuenta de los movimientos en el abdomen,
a continuacion cuando inspire debe llevar la atencion al pie izquierdo, y sucesivamente ir
expandiendo la atencion a las distintas partes del cuerpo. Si la persona se distrae, ha de
darse cuenta y dirigir la atencién de nuevo al propio cuerpo. Al final debe atender al
cuerpo como totalidad. Este ejercicio se ha de practicar diariamente dos veces durante 10
o 15 minutos, llevando un registro. Estos ejercicios se pueden combinar con el yoga o
ejercicios de flexibilidad. Posteriormente se puede llevar la atencion a sonidos,
pensamientos, sentimientos y situaciones.

4.17. Estrategias de la Terapia de Aceptacion y Compromiso

Desde la aproximacion de la Terapia de la Aceptacion y el Compromiso (ACT) (véase
Wilson y Luciano, 2002; Péez y cols., 2005; 2007) se le ensefia a la persona que acepte
aquellos aspectos de su experiencia que ha estado intentando modificar sin éxito, ya sea
la realidad de su diagnoéstico, su temor a la recidiva, el temor a la muerte, sus
sensaciones de ansiedad. Al mismo tiempo, se trata de que la persona desarrolle las
actividades que son valiosas para ella (relaciones de pareja, sociales, ocio, trabajo), y que
aunque tenga ansiedad, tristeza, sentimientos de culpa, continie en pos de sus metas y no
se vea paralizada.

Desde esta perspectiva se considera que el malestar emocional y la frustracion
suceden a todas las personas en determinados momentos. La evitacion experiencial
consiste en la necesidad de controlar y/o evitar la presencia de pensamientos, recuerdos,
sentimientos y emociones que generan malestar. Ese patron inflexible se compone de
diferentes respuestas con la misma funcion: controlar el malestar y los pensamientos, asi
como las circunstancias que los generan. Esta evitacion produce un mayor sufrimiento.
Por ejemplo, Rosa es la madre de un adolescente que ha terminado su tratamiento de
leucemia. Tras la salida del hospital, Rosa tiene frecuentes pensamientos sobre el retorno
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del cancer en su hijo, otras veces se siente culpable por haber sido una mala madre; Evita
conversaciones con vecinos o amigos para que no le pregunten y le hagan recordar la
enfermedad. Asimismo ha dejado de trabajar para cuidar del hijo y ejerce una conducta
de sobreproteccion del hijo, con consultas médicas innecesarias y control de la actividad
de su hijo que produce el rechazo del adolescente. En este caso, se ve inmersa entre dos
polos, la rumiacion ansiosa y la evitacion, que se autoperpetian mutuamente, y que le
impiden llevar la vida por el camino que desearia para si misma y para su hijo. Desde la
ACT lo fundamental es tolerar que surjan los pensamientos y emociones desagradables y
aceptarlos, no controlarlos, al mismo tiempo que la persona se compromete a realizar las
accciones y conseguir las metas que valora. Los intentos de control de las emociones
desagradables y la no aceptacion son el problema. En el caso de Rosa es clave que se
plantee las siguientes preguntas: ;Qué te dice tu experiencia sobre la utilidad de lo que
vienes haciendo para controlar el malestar?, ;Qué te gustaria hacer si no estuvieras
preocupada por la salud de tu hijo?

En un primer momento se trata de generar la experiencia de la desesperanza
creativa. Consiste en hacer que la persona se dé cuenta de que las estrategias evitativas
que utiliza no solo no reducen su malestar (salvo a corto plazo), sino que lo mantienen,
lo agravan y lo extienden a otras areas personales. Para ello se pueden utilizar metaforas
como la del “hombre en el hoyo con una pala”, un hombre se cae en un hoyo y trata de
salir de forma precipitada, pero solo tiene una pala con la que cava y cava, asi no solo no
sale del hoyo, sino que hace el hoyo més grande. En la medida que Rosa intenta evitar
recuerdos, realiza conductas sobreprotectoras para asegurarse de la no recidiva, y no
sentirse culpable, no solo no sale del hoyo sino que lo agranda, pues su miedo se hace
mayor y ademads deteriora las relaciones con su hijo. La pregunta clave es ;Qué te dice
tu experiencia sobre la utilidad de lo que vienes haciendo para controlar el malestar?

Se ensefia que el intento de control es el problema, ya que tratar de no pensar en
algo o evitarlo produce un rebote, y ademas impide dirigir la actividad hacia aquello que
valoramos. La aceptacion se ofrece como una alternativa, reconocer el miedo a la
recidiva, asumir la presencia del riesgo, vivir el aqui y ahora y dirigirse a las metas
deseadas. Para ilustrar este concepto se puede utilizar la siguiente metafora (Wilson y
Luciano, 2002): Dos mujeres se encontraban en su despacho compartido, trabajando
con sus respectivos ordenadores. A una de las mujeres, mientras estaba escribiendo, le
empezaron a aparecer mensajes en la pantalla de su ordenador. Mensajes que decian
“Nunca solucionaras tu problema”, “Eres una inutil”, “La gente te ve mal”. Cuando
leyo estos mensajes empezo a creérselos y a angustiarse, [Parecian tan ciertos!
Entonces intento borrarlos de la pantalla, pero no pudo. Asi que continuo trabajando.
De vez en cuando, volvian a aparecer, no intento hacer nada y siguio trabajando. A
pesar de los mensajes que a veces aparecian y le hacian sufrir, la mujer disfrutaba y se
sentia bien consigo misma porque su trabajo estaba quedando tal y como ella queria. A
la otra mujer le empezo a suceder lo mismo. Empezaron a aparecerle los mismos
mensajes que a su comparera: ‘“Nunca solucionaras tu problema”, “Eres una inutil” ...
Entonces intento eliminarlos, pero no lo conseguia. Sufria muchisimo porque estaba
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totalmente convencida de que los mensajes eran ciertos. Y ademas sufria porque no
conseguia eliminarlos. Asi que dejo de trabajar para pensar qué métodos podia emplear
para eliminar los mensajes. Estaba segura de que si no los borraba no podria continuar
trabajando. Asi que empezo a probar un método tras otro, pero no conseguia nada. Los
mensajes seguian alli. Asi que siguio en su empeno por eliminarlos. Su sufrimiento iba
en aumento: cada vez tenia mas mensajes negativos, fracasaba en todos sus intentos por
eliminarlos y encima no avanzaba en su trabajo. Se quedo encallada en esta situacion.

Se han de identificar las metas que la persona valora como importantes en
diferentes areas (relaciones de pareja, familiares, trabajo, estudios, ocio, salud, etc.); a la
vez que se detallan objetivos y acciones concretas que le llevarian por el camino de esos
valores, asi como las barreras u obstaculos que se prevea que puedan aparecer. ;Qué
estarias haciendo cada dia si pudieras dedicarte a otra cosa que no fuera tratar de
evitar los pensamientos de la posible recidiva de tu hijo? Aqui se puede utilizar la
metafora del jardin, en la cual hay que imaginarselo con diferentes plantas; cada una de
las cuales representa una parte importante de nuestra existencia, lo que uno quiere en la
vida (la familia, los amigos, las aficiones, el trabajo, etc.), y el jardinero que lo cuida es
uno mismo. Cada planta tiene un recorrido, un mantenimiento. ;Coémo te gustaria que
fuera tu jardin? Analiza la forma que tienes de cuidar tu jardin, ;lo cuidas mas los dias
que estas animado que los dias en que estés triste? Si el cuidado del jardin depende del
humor del jardinero, ;qué pasard con el jardin? La metafora del jardin es aplicable a
nuestras relaciones con los demads (familiares, amigos, vecinos, trabajo, aficiones, etc.).
Piensa, por tanto, qué jardin te gustaria tener y en como deberias cuidarlo.

Hay que procurar que las personas diferencien el hecho de que las verbalizaciones,
palabras y pensamientos, por muy veridicos que puedan parecer, no son hechos, si tales
pensamientos perturban nuestra actividad y la consecucion de los objetivos lo mejor es
no hacerles caso. Esto puede ilustrarse con la siguiente metafora (Wilson y Luciano,
2002): Imaginese una gargola en su hombro, como las gargolas son de piedra, esta
gargola de malestar es pesada y le dificulta moverse para realizar cualquier tipo de
actividad. Ademas le esta constantemente susurrando al oido. Los mensajes son
provocadores de miedo, preocupacion o tristeza. Si se encuentra mal, la gargola le
afirma rotundamente que asi se sentira siempre. Y lo peor es que usted se cree todo lo
que le susurra. En las proximas semanas, deberd aprender a identificar cudles son estos
mensajes y ser consciente que vienen de la gargola, mientras sigue con sus actividades.

Se ha de ensefar a observar y tomar distancia de uno mismo con respecto a los
pensamientos y emociones que se suscitan, de forma que la persona distinga entre el acto
de tener un pensamiento, el contenido de lo pensado y de la persona (¢é1 mismo) que se
estd dando cuenta de ello. Aqui se puede utilizar la metafora del tablero de ajedrez
(Wilson y Luciano, 2002) para demostrar la importancia de un observador que reconoce
y acepta. En esta metafora las piezas de ajedrez estdn en lucha unas con otras, mientras
que el tablero es un mero observador. El tablero nunca pierde, pero las piezas estan
combatiendo y siendo eliminadas del tablero. Si una persona esta jugando contra sus
miedos y preocupaciones con las piezas blancas o negras, el juego nunca termina,
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cuando acaba una partida empieza otra, pero se puede estimular a que esta persona
juegue la partida sirviendo como tablero, observando la lucha sin participar. Las figuras
son lo que usted piensa o siente, eso no conforma su identidad, no es usted, usted es el
tablero que es capaz de contener todos los contenidos cognitivos.

El objeto de la intervencion es llegar a la aceptacion, detectar la lucha, abandonarla
y dirigirse a conseguir las metas valoradas. El ejercicio de ponerse enfrente (Wilson y
Luciano, 2002), sirve para esta ensefianza. El psicologo simula los pensamientos del
paciente, se situa enfrente de ¢él, impidiéndole ir hacia un lugar que representa la meta
deseada dentro del despacho, al mismo tiempo que verbaliza los pensamientos negativos:
No vas a hacer tu vida normal. Soy una mala madre si me olvido de cuidar a mi hijo,
Soy un culpable, No sé si a mi hijo puede sucederle de nuevo. La paciente intenta sortear
al terapeuta pero €l se interpone de nuevo, intenta empujar, pero el terapeuta empuja
mas. Con este ejercicio se simboliza la interposicion entre ella y sus metas. Se propone
de modo alternativo aceptar los pensamientos e ir del brazo con ellos al sitio que se
desea, puesto que renuncia a prescindir de ellos. A través de esta intervencion la persona
experimenta sintomas sin evitacion y desarrolla sus actividades dirigidas a las metas que
valora.

4.18. La muerte digna

Un paciente terminal es aquel que presenta una enfermedad avanzada, progresiva o
incurable, sin respuesta al tratamiento activo. Suele presentar sintomas intensos,
multiples, multifactoriales y cambiantes, que producen un impacto emocional en el
paciente, la familia y equipo, y presenta un prondstico vital limitado.

Los cuidados paliativos son el enfoque terapéutico por el cual se intenta mejorar la
calidad de vida de los pacientes y la familia enfrentados a la enfermedad terminal,
mediante la prevencion y el alivio del sufrimiento por medio de la meticulosa valoracion
y tratamiento del dolor, y de otros problemas fisicos, psicoldgicos y espirituales. Las
estrategias para asegurar la muerte digna se exponen en el cuadro 4.9.

Cuadro 4.9. La intervencion para una muerte digna (modificado de Chochinov y cols.,
2006)
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Cuestiones de evaluacion

Intervenciones

* Malestar relacionado con la enfermedad

Malestar fisico.

Malestar psicoldgico.

Incertidumbre/falta de
informacion.

Miedo a la muerte.

Nivel de Independencia.

Capacidad cognitiva.

Capacidad funcional.

;Siente molestias? ;Hay algo
que necesite que hagamos
para sentirse con confort
fisico?

{Como se esta enfrentando
a lo que esta sucediendo?

;Hay algo mads acerca de
su enfermedad que quie-
ra conocer! ;Tiene toda la
informacion que necesita?
;Qué teme en estos mo-
mentos?

Preocupaciones relativas al
final de la vida: pérdida de
control, ser enterrado vivo,
sintomas finales.
Dependencia de otros,
ausencia de toma de deci-
siones.

;Siente dificultades de
memoria, atencion...!

;Cudntas cosas puede ha -
cer por si mismo?

Vigilancia, evaluacién de
sintomas y control ade-
cuado para mantener el
confort

Apoyo al paciente, escu-
cha empatica, counselling,
terapia cognitiva
Aportar informacién y
estrategias adecuadas para
crisis futuras.

Ventilacion emocional, coun-
selling, técnicas cognitivas.

Hacer que el paciente que
participe en las decisiones,
en dreas médicas y perso-
nales.

Tratar el delirium; cuando
sea posible, evitar medica-
cion sedativa.

Uso de ortopedia, fisiote-
rapia y terapia ocupacional.

* Necesidades espirituales

Continuidad del self: ;Qué hay en usted que no
sentir que lo propio de estd afectado por la enfer-
uno mismo permane- medad?

ce intacto.

Mantenimiento del or - ;De qué estd mds orgullo-
gullo: capacidad para so de su trayectoria vital?
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Tratar al paciente con res-
peto y estima. Hablar de
su biografia, revision de vi-
da o narrativa, compartir
fotografias, recuerdos...



Cuestiones de evaluacion

Intervenciones

mantener una vision
positiva de uno mismo
frente a la pérdida.
Preservacion del rol:
capacidad para ejercer
los roles usuales y
mantener visidn previa
de si.

Legado: sentir que uno
dejara tras de si algo
duradero y trascen-
dente.

Mantener la

€speranza.

Autonomia/control.

Aceptacion.

Resiliencia.

Vivir el momento: cen-
trarse en el aqui y el
ahora.

Mantener la normali-
dad.

Buscar apoyo en la
religion.

;Cudles son las cosas mds
importantes que ha hecho
antes de estar enfermo?

(/Cémo quiere ser recor-
dado?

;Qué es posible todavia?

;En qué medida siente que
controla lo que sucede?

(En qué medida estd en
paz con lo que le estd
sucediendo?

;Qué parte de usted es
mds fuerte ahora mismo!
;Qué le distrae de la
enfermedad y le propor-
ciona confort?

;Hay actividades de las que
continda disfrutando regu-
larmente?

(Desea apoyo religioso?
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Decir a sus familiares lo
que desea que recuerden
o sepan verbalmente. Gra-
bar un audio o video.
Escribir cartas o un diario.
Estimular y capacitar al
paciente a participar en
actividades propositivas y
con significado.

Tomar parte activa en las
decisiones del cuidado y
tratamiento y de la vida
cotidiana.

Escuchar y apoyar, estimu-
lar al paciente a hacer todo
aquello que aumente su
bienestar (ej.: Medicacidn,
mindfulness, musica).

Facilitar que el paciente
participe en actividades
normales o que disfrute
de actividades agradables.

Habilitar al paciente asis-
tencia religiosa o prdcticas
de su cultura.



Cuestiones de evaluacion

Intervenciones

* Necesidades sociales

Mantenimiento de la
privacidad o intimidad.

Apoyo social: la pre-
sencia de una comuni-
dad de amigos, familia,
o voluntarios y profe-
sionales sanitarios.
Tenor del cuidado: la
actitud de los otros al
interactuar con el pa-
ciente.

Carga para los otros.

Preocupaciones futu-
ras: las asociadas a la
anticipacion de dificul-
tades que su muerte
impondrd a otros.

;Qué es importante para
usted para mantener su
privacidad o intimidad cor-
poral?

;Quién es la persona mds
importante para usted?
;Quién es el mds cercano
a usted?

;Hay algo en la forma en
que estd siendo tratado
que disminuya su sentido
de dignidad?

;Le preocupa el ser una
carga para los otros! ;Para
quién y de qué forma?
;Qué es lo que mas le
preocupa de las personas
a las que dejard?

Pedir permiso para exa-
minar al paciente; mante-
ner la intimidad.

Permitir las visitas, la estan-
cia, reclutar apoyos.

Tratar al paciente de for-
ma meritoria, con respeto
y estima.

Estimular la discusion de
estos asuntos con quienes
ellos temen ser una carga.
Estimular el arreglo de los
asuntos, hacer testamento,
voluntades anticipadas,
arreglo del funeral.

Exposicion de un caso clinico

En primer lugar se llevd a cabo la psicoeducacion sobre el proceso, los elementos causales y el
programa de tratamiento. Se comenzd por la entrevista de devolucion y se discutid el modelo de
formulacién del caso, se solicitd su opinion acerca de su idoneidad, sus dudas y posibles desacuerdos.
Ana mostro su satisfaccion al ver reflejados y explicados los problemas a los que se enfrentaba. Tras
ello se acordaron los objetivos posibles del tratamiento. Se le facilitd por escrito el modelo de
formulacion y los objetivos terapéuticos y se le pidid6 como tarea para casa que estudiase el
planteamiento de la terapia, junto con su marido, ya que ¢l también estaba implicado en el proceso de
intervencion, y se le invitd a que acudiera también a la proxima sesion. En la siguiente sesion, si estaba
segura de la decision de llevar a cabo la intervencion psicoldgica, daria comienzo la intervencion.
Los objetivos y programa de tratamiento se exponen en el cuadro 4.10.
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Cuadro 4.10. Objetivos y tecnicas de tratamiento en el caso de Ana

Objetivos

Tratamiento

Mejorar la actividad

Programar actividades gratificantes y
de dominio y planificacidn del tiempo

Control del nivel de activacion

Entrenamiento en respiracion diafrag-
madtica

Control de pensamientos negativos v
rumiaciones

Modificacion de pensamientos auto-
maticos, sesgos y creencias

Aceptacion. Control de la preocupacién

Relacion sexual

Comunicacion con su marido

Miedo a su imagen corporal

Desensibilizacion sistematica

Problemas de comunicacidon médica,
miedo a las revisiones

Modificacion cognitiva, aceptacion del
riesgo. Exposicidn

Toma de decision medidas profildcticas

Solucién de problemas

Comportamientos asertivos y habili-
dades educativas y de control de la
conducta de su hija

Entrenamiento en asercion, habilidades
de manejo de contingencias

Mejora de la actividad

La evaluacion de la actividad puso de manifiesto una reducida actividad gratificante y de dominio. La
actividad social estd reducida al entorno familiar cercano, su marido y su hija, con menor frecuencia a

su hermana, y alguna actividad social esporadica.

Se le pidié a Ana que hiciera dos listados: a) de actividades gratificantes que o bien llevaba a
cabo en el pasado o le gustaria realizar y b) un listado de actividades que fueran utiles para lograr
metas o mejorar competencias. La lista que elabord, calificada la preferencia del 1 al 10, fue la

siguiente:

—  Actividades gratificantes
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*  Clase de baile de sevillanas (10)

*  Escuchar musica (8)

* Leer novelas (6)

e Caminar 30 minutos al dia (7)

*  Clases de francés (8)

*  Organizar una fiesta en casa (7)

*  Organizar un viaje a Paris para dentro de 2 meses (10)
*  Practicar natacion (10)

Actividades de dominio

*  Hacer ejercicios de rehabilitacion, mejora de rango de movimiento, flexibilidad y fuerza (10)

*  Leer material de terapia para los ejercicios de asercion (7)

*  Iraun curso de actualizacion sobre metodologia (8)

+  Concertar una cita con la direccion del laboratorio para gestionar una reincorporacion al trabajo a
media jornada (7)

*  Preparar una cita con el oncologo encargado del CGO para informarse sobre las medidas
profilacticas (8)

*  Buscar una profesora para que la nifia haga los deberes con ella, recupere el atraso en algunas
materiales y que Ana gane tiempo libre (10)

*  Buscar una persona para ayudar en las tareas de casa, con vistas a su posible vuelta al trabajo, y
para poder dedicar su tiempo a otras actividades (8)

*  Hacer los ejercicios de relajacion mediante respiracion diafragmatica (9)

una vez realizado este listado, se eligieron como actividades gratificantes para realizar en la
semana siguiente: caminar durante 30 minutos diariamente. Organizar una cena en casa con la ayuda
de su marido para unos amigos del trabajo. Apuntarse a una academia para estudiar francés. Acudir a
una agencia de viajes para preparar un viaje. Comprar una novela favorita y empezar a leerla. La
actividad de aprender a bailar y la natacion se postergaron hasta llevar a cabo las tareas de dominio
relativas a la mejora de la movilidad y el ejercicio fisico dirigido por el fisioterapeuta.

Las tareas de dominio se programaron todas en las horas libres o vacias que se pueden ver en la
figura 3.3 (del capitulo 3), a excepcion de la cita con el oncologo, que le produjo ciertos niveles de
ansiedad por lo que se programo para mas tarde, una vez abordados el control de las preocupaciones y
el nivel de activacion.

Se pidi6 a Ana que registrase la realizacion de estas actividades, el grado de satisfaccion
asociado, y que anotase los aspectos mas gratificantes de dichas actividades. En el caso de que se
presentasen obstaculos para el cumplimiento de las tareas debia anotarlas para discutirlas
posteriormente.

Control de pensamientos automaticos, sesgos disfuncionales y creencias
desadaptativas

En primer lugar, se discutié con Ana como los pensamientos pueden aumentar el malestar emocional e
impedir las actividades gratificantes y utiles que ella desearia realizar. Se enseid a detectar dichos
pensamientos mediante el autorregistro. Los datos aportados sirvieron para que Ana fuera consciente
de que tales pensamientos suceden en momentos de inactividad o de realizacion de tareas automaticas,
o incluso de relajacion. Es decir suceden en momentos que deja libre la mente o existe algun estimulo
interno (ej.: Cambios en la regla o dolor, o una pequefia alteracion en la piel) o externo que le recuerde
el riesgo de cancer (ej.: Que su hija le diga que tiene un dolor, que le hablen del médico, o la cercania
temporal a las revisiones). A continuacion se le ensed a desafiar estos pensamientos automaticos cada
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vez que se producian, mediante la técnica de las cuatro preguntas, se practico en la sesion y después se
le pidi6 que llevase un autorregistro. En el cuadro 4.11 aparecen algunos ejemplos.

Asimismo, se ensefio a Ana a detectar sesgos o distorsiones cognitivas, en concreto reconocio
como en ocasiones llevaba a cabo inferencias arbitrarias y magnificaciones (ej.: El retraso en la regla
es signo de la aparicion del cancer, o que cualquier pequefio sintoma de su hija es un signo de ello), y
se discutié como la ansiedad y el miedo amplifican las amenazas, producen estos sesgos que a su vez
elevan el miedo, y como cortar esta espiral mediante la interpretacion correcta de las situaciones y
pensamientos alternativos.

Cuadro 4.11. Modificacion de pensamientos automaticos en el caso de Ana
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Ana, con esta estrategia, se sintio mas segura y menos ansiosa. Sin embargo, la frecuencia de las
preocupaciones seguia estando presente, por ello se le ensefio la técnica de control de las
preocupaciones. Tal como se describe en la figura 4.5, Ana inform6 que a veces la detencion del
pensamiento no le era siempre eficaz, a veces el pensamiento rebotaba. Para hacer frente a esta
situacion se mostré a Ana que intentar controlar o eliminar del todo un pensamiento puede ser tarea
imposible, en ese caso es mejor aceptar esos pensamientos y seguir realizando las tareas propuestas a
pesar de esas verbalizaciones. Se expuso la metafora de la gargola y el ejercicio de ponerse enfrente y
a continuacion se prescribio de nuevo la técnica, sin enfatizar el efecto de la detencion del
pensamiento. Este método le fue 1til para aumentar la actividad, reducir la interferencia y mejorar la
confianza y la autoestima.

Se llevo a cabo un entrenamiento en relajacion mediante respiracion diafragmatica, que la
paciente practico dos veces diariamente durante 20 minutos.

Asimismo, se identifico una creencia que estaba operando: se deberia tener control perfecto
sobre aquello que es peligroso, como el riesgo de cancer, y si no puede lograrse, entonces hay que
preocuparse constantemente (ej.: Si tengo que ir a la revision entonces tengo que darle vueltas
constantemente, y dejo de trabajar y de hacer las cosas de la casa, debido a que no me lo puedo quitar
de la cabeza) o bien evitar enfrentarse a la situacion (ej.: No abordar la decision sobre las medidas
profilacticas o hacer preguntas al médico). Asimismo, se discuti6 con Ana como la evitacion esta
presente en la no realizacion de los ejercicios de rehabilitacion, junto con la ausencia de dialogo
abierto con su marido acerca de las relaciones intimas y la ocultacion de su cuerpo.

Relaciones sexuales y el temor a su propia imagen corporal

Se discuti6é con Ana el efecto de la evitacion de hablar con su marido de los problemas de relacion
sexual y de la visualizacién de la cicatriz en el mantenimiento y aumento del miedo a las interacciones
sexuales. De modo contrario exponerse a hablar con su marido, mantener relaciones sexuales y mostrar
la cicatriz conducirian a la habituacion. Se acorddé como primer paso que ella hablase con su marido
del miedo a la pérdida de su atractivo, que conociera cada uno sus necesidades y temores, y se les citod
a ambos para la siguiente sesion. En ella el marido de Ana dijo que la seguia queriendo, que hablar
entre ellos habia sido muy positivo y que de hecho en esta semana habian vuelto a mantener relaciones
sexuales, si bien Ana mantuvo cubierta la parte superior y manifestaba temores. Se acordo llevar a
cabo un entrenamiento en desensibilizacion sistematica in vivo, con la participacion del marido para
eliminar los miedos a la cicatriz. Se construyo la siguiente jerarquia.

Mirarse de pie frente al espejo vestida 10 uSA
Mirarse de pie con el sujetador y la protesis. 20 uSA
Mirarse desnuda de frente y de perfil. 25uSA
Tocarse la cicatriz desnuda mirdndose 30 uSA
Hablar con su marido de su mastectomia. 40 uSA
Su marido tras ella mirandola vestida 50 uSA
Su marido mirandola en sujetador con la protesis. 60 uSA
Su marido mirandola y tocandola con sujetador y 70 uSA
protesis

Su marido mirandola sin sujetador observando la 90 uSA
cicatriz

172



Su marido tocandole la cicatriz 100 uSA

En la primera sesion se trabajaron las tres primeras escenas, y durante la semana Ana llevo a
cabo ejercicios diarios de exposicion en su propia casa, acompafiada de respiracion, debia anotar la
ansiedad que sentia y permanecer en la exposicion hasta disminuir totalmente la ansiedad, al menos
deberia llevar a cabo 20 minutos de exposicion. En la semana siguiente se trabajaron las escenas 3-6, y
se le encargd a Ana la tarea casera de mirar y tocar la cicatriz diariamente hasta eliminar la ansiedad (al
menos 20 minutos diarios). En la ultima sesion, se trabajaron las cuatros tltimas escenas, se encargo
también la tarea casera de dejarse ver y tocar la cicatriz por su marido diariamente, hasta eliminar la
ansiedad. Posteriormente hubo una recuperacion satisfactoria de las relaciones sexuales.

Adicionalmente, se recomendd acudir a una casa de lenceria y protesis mamarias especializada
para mejorar la imagen corporal.

Comunicacion con el médico, miedo a las consultas y toma de decisiones

Con respecto a la comunicacion con el médico, Ana reconocio que el miedo a las revisiones y el
miedo a la prolongacion de las consultas, por temor a recibir malas noticias, a veces le impedian hacer
preguntas o pedir aclaraciones que posteriormente le preocupaban. Asimismo, manifestaba problemas
de toma de decision sobre las medidas profilacticas. La posible reconstruccidon mamaria no la habia
abordado por el temor y las molestias a la nueva cirugia, pero también por no haber decidido si haria la
mastectomia profilactica.

Ana tenia plena confianza en su equipo médico, no obstante tenia preocupaciones acerca de la
inminencia de una posible recaida y el riesgo de cancer hereditario. Para abordar este problema se
trabajo, como queda dicho, la aceptacion de vivir con el riesgo de cancer y continuar sus planes vitales;
asi como la correccion de los pensamientos automadticos y rumiaciones. Ademas de ello se llevo a cabo
exposicion directa. Ana se comprometié a pedir cita con su oncologo para pedir una informacion
completa, resolver sus dudas y plantearse una decision. Ana confes6 que este paso le producia cierta
ansiedad, si bien reconocia que esta decisién no era urgente, sino que podia ser tomada en cualquier
momento, incluso en meses o afios. Se acord6 acudir a la consulta, acompafiada de su marido, con el
listado de preguntas que le gustaria esclarecer.Tras la entrevista con el médico oncologo la paciente y
su marido, extrajeron la informacién basica siguiente. Existen cuatro opciones: a) llevar a cabo la
revisiones periddicas b) la mastectomia profilactica; ¢) ooforectomia; d) mastectomia y ooforectomia.
Se ensefi6 a la pareja a realizar un andlisis de las ventajas y riesgos de las distintas opciones, tal como
figura en el cuadro 4.12.

El analisis de esta hoja de balance decisional le sirvié a Ana para considerar que se sentia mas
tranquila haciéndose la mastectomia y ooforectomia porque le daba mayor seguridad, dado que el
matrimonio no tenia planes de fecundidad y los posibles problemas relativos a pérdida de la libido y
los problemas sexuales se podrian tratar oportunamente si se producian. Si bien era importante
determinar el momento preciso para llevar a cabo la intervencion, para no interferir con el cuidado y
las actividades habituales de su hija, y con el trabajo de su marido. Asimismo, se discutié con el equipo
médico de ginecologia y cirugia plastica el tipo de cirugia y reconstruccion, asi como la fecha concreta.

Comportamientos asertivos, y habilidades educativas y de control de la conducta de su hija

Con respecto a los problemas de relacion con la nifia, ya en la adolescencia, una etapa en la que
se necesita ser tratado como adulto, pero en la que continuia necesitando normas y seguridad, se acordd
que Ana y su marido le informasen de la enfermedad y el proceso actual, en términos sencillos, asi
como escuchasen a la nifia y respondiesen con sinceridad sus preguntas, subrayando los elementos de
control. De esta forma se mejoré la confianza de la nifia, se sintid participe y no aislada, se resolvieron
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sus inquietudes y se le dio confianza al ver el control de la situacion y que su vida habitual no se
alteraria.

Cuadro 4.12. Analisis y beneficios de las distintas opciones del CGO en el caso de Ana
(los numeros entre paréntesis indican la valoracion del 1 al 5 de cada alternativa)
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¥

Beneficios Valor

Riesgos o problemas Valor

A) Revisiones
periodicas

Deteccion temprana de
tumores (5)

No tener que pasar por
cirugia (2)

Tener que hacer las revisio-
nes (3)

Menor seguridad en la detec-
cion del cancer de ovario (5)
Incertidumbre (5)

B) Mastectomia
profilactica

Reduccién del riesgo de
cancer de mama (5)
Mejora de la imagen cor-
poral (5)

Sensacidn de seguridad

(4)

No reduccién del cancer de
ovario (5)

Complicaciones quirdrgicas
y postoperatorias (2)
Sensaciones anormales en
mama (1)

Considerar planes y tipo de
la reconstruccion (expansor,
implante, pezdn, areola) (1)
Obligaciones familiares (3)

C) Ooforectomia
profildctica

Reduccién del riesgo de
cdncer de mama y ova-
rio (5)

Sensacion de seguridad

(4)

Complicaciones quirurgicas
y postoperatorias (2)
Menopausia y problemas
asociados (3)

Infertilidad (1)

Problemas sexuales (1)
Obligaciones familiares (3)

D) Mastectomia
y ooforectomia

Reduccion del riesgo de
cancer de mama y ova-
rio (5)

Sensacidn de seguridad

)

Complicaciones quirlrgicas
y postoperatorias (2)
Sensaciones anormales en
mama (1)

Considerar planes y tipo de
la reconstruccion (expansor,
implante, pezdn, areola) (1)
Menopausia y problemas
asociados (3)

Infertilidad (1)

Problemas sexuales (1)
Obligaciones familiares (3)
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Con respecto al retraso escolar, los padres acordaron contratar a una persona para repasar los
deberes y recuperar el retraso en algunas materias. Los padres acordaron dar responsabilidades del
cuidado del hogar a la nifia con el objeto de aumentar su sentido de responsabilidad: ordenar su propio
cuarto y su ropa, ayudar en la cocina y en la limpieza. Se programaron consecuencias reforzantes
verbales y, en menor medida, materiales.

Se llevo a cabo un entrenamiento asertivo para mejorar el manejo de Ana de los problemas
conductuales de la nifia. Se utilizaron las situaciones problematicas descritas en la evaluacion. una de
las situaciones era la siguiente: Ana acababa de barrer, entr6 la nifia con los zapatos sucios y se pased
por toda la casa, en cuanto vio el suelo, penso, no se ocupa de nada, nada le importa, tendré que
volver a limpiar, se sinti6 airada y le gritd a la nifia, que se puso a llorar, después Ana penso: Soy un
desastre, una mala madre, deberia controlarme, ella es una nifia, estoy arruinando su vida, y se sintio
culpable. En este caso Ana no tiene dificultad identificar los dos pensamientos automaticos, y sustituir
el primero por el de Hay que instruirla adecuadamente sobre lo que tiene que hacer ; y el segundo por
He de enseriarla a que repare lo que ha hecho mal. En segundo lugar se entren6 en diferenciar entre
las respuestas pasivas (no decir nada y volver a fregar el suelo), que no modifican la conducta y la
relacion interpersonal; las agresivas (gritar a la nifia), que a corto plazo puden conducir a un cambio,
pero que producen sentimientos de culpabilidad, malestar emocional y deterioro en la relacion; y el
comportamiento asertivo, que consiste en indicar como se siente uno, se describe el problema y la
conducta que se desea de la otra persona (ej.: Decir a la nifia lo que siente, lo que estd mal y pedirle y
ensefiarla a limpiar lo que ha ensuciado). En tercer lugar se ensaya mediante role-playing el manejo de
estas situaciones para entrenar tanto la expresion verbal como no verbal: postura, tono, entonacion y
volumen de voz y contacto visual. En cuarto lugar, se entrenan el manejo de situaciones dificiles y las
posibles resistencias. Por ultimo, se asignan tareas caseras y el registro correspondiente para examinar
los resultados, reforzar los logros y superar los problemas.

Resultados del tratamiento

Al final del tratamiento se volvieron a pasar los cuestionarios de evaluacion. Los resultados se
muestran en el cuadro 4.13. Como puede observarse, hay una mejoria muy importante en las medidas
de ansiedad y depresion evaluadas con el HAD y el BDI, que al final del tratamiento estan en niveles
normales. En la medida de afrontamiento (MINI-MAC) hay una importante reduccién en
indefension/desesperanza y preocupacion ansiosa. En calidad de vida (QLQ-C30) hay mejorias muy
importantes en la funcion emocional y del rol, asi como en sintomas de insomnio y dolor.

CUADRO 4.13. Puntuaciones en los cuestionarios en pre y postratamiento
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Pruebas Puntuacion Puntuacion
en pretamiento  en postratamiento

HAD Ansiedad |/ 7
Depresion ' 4
BDI |3 6
MINI-MAC Espiritu de lucha I3 |4
Indefension/Desesperanza 20 &
Preocupacion ansiosa 24 13
Fatalismo 4 4
Evitacion 8 6

OLO-C30 Global 83:33 83,33
Funcidn fisica 100 |00

Funcién de rol 83,33 |00

Funcién emocional 66,67 83,33

Funcidn cognitiva 100 100

Funcidon social 83,33 |00
Fatiga 2335 0
Nduseas 0 0
Dolor 3332 0
Disnea 0 0

Insomnio 83,33 33,33
Apetito 0 0
Estrefiimiento 0 0
Diarrea 0 0
Economia 0 0

El resultado del tratamiento psicologico fue muy positivo para la mejora de la actividad, la
reduccion de la ansiedad, la imagen corporal, la sexualidad, los problemas con respecto a su hija y la
toma de decision médica. Se acordo terminar la intervencion y llevar a cabo un seguimiento veinte dias
antes de la intervencion médica.

Cuadro resumen
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Los objetivos y areas de tratamiento en Psicooncologia son los siguientes:

—  Adquisiciéon y mantenimiento de conductas saludables y preventivas del cancer.

—  Adquisiciéon y mantenimiento de comportamientos de deteccion precoz del cancer.

—  Promover una comunicacion 6ptima personal sanitario-paciente-familia.

—  Promover el trabajo inter/multidisciplinar.

—  Prevenir y tratar los problemas asociados al consejo genético oncologico.

—  Prevencion y tratamiento del burnout.

—  Optimizar el apoyo emocional y social a las pacientes.

—  Afrontar reacciones emocionales desadaptativas: ansiedad, tristeza, hostilidad, miedos, culpa,
negacion, retraimiento.

—  Preparacion psicologica de los tratamientos médicos.

—  Control y afrontamiento psicologico de los sintomas asociados a la quimioterapia, radioterapia y
tratamiento, hormonales.

—  Tratamiento de trastornos psicopatologicos del paciente con cancer.

—  Seleccidén y entrenamiento del personal voluntario.

—  Afrontamiento del final de la vida.

—  Prevencion y tratamiento del duelo.

* Conductas preventivas y ejercicio fisico en pacientes con cancer

Las intervenciones preventivas se centran en las conductas siguientes: no fumar, dieta saludable,
ejercicio fisico, control del peso, no consumir alcohol, evitar la exposicion solar, manejo del estrés y
mejorar el apoyo social.

Muchos pacientes tras el cancer pierden habitos saludables tales como el ejercicio fisico. El
objetivo del ejercicio fisico para los supervivientes es recuperar su condicion fisica, para los que estan
bajo tratamiento médico se trata de mejorar la funcién cardiovascular, la resistencia y flexibilidad
muscular y combatir sintomas negativos. El estado de algunos pacientes solo permite movimientos
reducidos y ejercicios muy suaves de resistencia.

El entrenamiento en ejercicio fisico requiere: a) el reconocimiento médico; b) la evaluacion de
la actividad fisica; ¢) motivacion y compromiso; d) programar la frecuencia, intensidad/dificultad y
tiempo/duracion y progresion del ejercicio y e) programacion de antecedentes y consecuentes.

* La adherencia a las pruebas de screening

O deteccion precoz del cancer requiere que los participantes adquieran conciencia del riesgo
real, y superar las barreras psicologicas. Se ha de subrayar la eficacia del procedimiento, las
consecuencias positivas en cuanto a recibir tratamientos menos agresivos y mayor supervivencia, el
beneficio emocional asociado a la seguridad, y las escasas molestias que plantea, asi como optimizar el
trato personal en las pruebas y en la comunicacion de los resultados, asi como reforzar los
comportamientos de adherencia.

* Consejo genético oncologico

La intervencioén psicologica en CGO es necesaria si se dan las siguientes condiciones: a)
problemas de comunicacion familiar; ) se es el primer probando; ¢) estrés previo; d) antecedentes
psicopatologicos; e) experiencias negativas de cancer familiar durante la adolescencia; f) duelo; g)
diagndstico de cancer o recurrencia; 4) declinacion del consejo; i) se espera no ser portador y resultar
positivo; j) se considera realizar cirugia profilactica.

La intervencion psicologica tiene los objetivos de mejorar la informacion, la percepcion del
riesgo de cancer, controlar el estrés y mejorar la toma de decision.
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Los componentes principales de la intervencién son los siguientes: 1. Psicoeducacion; 2.
Afrontamiento de los problemas informaciéon médica, proceso, los resultados, la toma de decisiones y
adherencia a medidas profilacticas; 3. Afrontamiento de problemas emocionales asociados al proceso;
4. Comunicacion y conflictos familiares; 5. Comunicacion y asertividad con el equipo médico; 6.
Autocontrol para la adquisicién y mantenimiento de habitos saludables: 7. Solucion de problemas y 8.
Valoracion realista y positiva del proceso y sus resultados.

* La comunicacion con el enfermo oncologico y su familia

El proceso de informacion al paciente con cancer requiere responder especificamente a las
siguientes preguntas:

—  ¢;Qué se debe informar? Se debe dar informacion de los hechos objetivos y los estados subjetivos,
emociones e implicaciones sociales asociadas al proceso médico. Todo ello seglin las preferencias de
cada persona.

— (A quién se debe informar? Al paciente y sus familiares conjuntamente, siempre que el paciente lo

autorice.

—  /Quién debe informar? La informacion debe estar impartida por el especialista del area en cuestion:

médico, enfermera, psicologo y trabajador social.

—  ¢Cudndo se ha de informar? La informacion ha de ser secuencial asi como especifica y concreta a la

situacion en que se encuentre y lo mas inmediata posible.

- ¢Como se ha de informar? Segun el siguiente protocolo:

a)  Encuadre: en el lugar y el espacio temporal apropiado.

b)  Percepcion del paciente: antes de hablar descubrir lo que el paciente percibe o sabe de su
situacion médica, y qué quiere saber.

¢)  Ajustarse a las preferencias y necesidades informativas del paciente.

d)  Transmitir informacién: preparar, categorizar, ser breve y preciso, dar un mensaje cada vez, y
poner énfasis en lo fundamental. Después escuchar. Asegurarse de la comprension, evaluar
preocupaciones y asesorar.

e)  Explorar, validar y empatizar con la expresion emocional del paciente.

f)  Estrategias y Resumir : asesorar y resumir.

Se ha de acabar la sesion siempre con emociones positivas o con expresiones de alivio o
consuelo y asegurar nuestro apoyo.

* Preparacion psicologica para la hospitalizacion y la cirugia

Se pueden distinguir cuatro estresores en la cirugia: 1. El peligro representado por la cirugia; 2.
Los efectos postoperatorios del procedimiento: dolor, malestar, inactividad fisica; 3. Desafios a los
roles sociales y 4. Situacion médica a medio y largo plazo.

Se recomienda que la preparacion quirtirgica en Oncologia siga los siguientes pasos: @) acogida
en el hospital; b) informacién del procedimiento quirtrgico, informacién subjetiva y emocional; c)
entrenamiento en habilidades y d) practica y valoracion de resultados.

Como ejemplo de un programa de preparacién para una mastectomia, se recomienda el
siguiente procedimiento:

—  En la fase prequirargica
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Entrenamiento en técnicas de control de ansiedad, mediante la respiracion diafragmatica, y la
exposicion imaginaria a la intervencion.

—  En la fase postquirargica

o Informacion de los sintomas y sensaciones.

o Identificacion y modificacion de pensamientos desadaptativos.

o Imagen corporal: informacion y exposicion gradual a la cicatriz.

o Pareja: habituacion, comunicacion y estrategias para hacer frente a los problemas.
o Relaciones sexuales: informacion y aproximaciones sucesivas.

o Preparar la vuelta a casa: actividad, identificacion y expresion emocional.

o Comunicacion familiar y social.

o Busqueda de ayuda.

Aprender a valorar los resultados y metas adaptativas.
* Preparacion psicologica para otros tratamientos médicos

Los pasos recomendados para la intervencion psicologica para la quimioterapia (en radioterapia
es semejante) son los siguientes:

—  Laacogida del equipo médico, de enfermeria y psicologo.

—  Informacion del procedimiento de quimioterapia.

— Asesoramiento sobre los sintomas mas significativos: alteraciones digestivas, nauseas y vomitos;
alopecia; fotosensibilidad; astenia; déficit inmunologico; mucositis; pérdida de la menstruacion, una
menopausia adelantada y pérdida de la libido temporal.

—  Las habilidades para el afrontamiento psicologico:

o Larelajacion progresiva y la respiracion diafragmatica.
o Planificacion de la actividad.
o Afrontar los sintomas especificos.

* Entrenamiento en inoculacion de estrés para pruebas y procedimientos médicos
Los pasos para su aplicacion son los siguientes:

—  Psicoeducacion.

—  Entrenamiento en las habilidades de respiracion; relajacion progresiva; técnicas cognitivas de control
de la atencion: a) reinterpretacion positiva de las sensaciones, ) imaginacion; ¢) distraccion; d)
atencion a areas corporales; ¢) cambiar el contexto.

—  Control auto-instruccional: detectar las auto-instrucciones negativas y sustituirlas por las positivas.
Conviene dividir el evento estresor en cuatro fases y entrenar las auto-instrucciones: a) preparacion
para el estresor; b) confrontacion con el estresor; ¢) momento algido: sensaciones de sentirse
superado; d) Valoracion y gratificacion.

—  Exposicion gradual imaginaria e in vivo.

* Counselling
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Los principios del counselling son los siguientes: explorar; escucha activa; validar; empatizar;
persuasion; dar mensajes “Yo” y comunicacion verbal y no verbal.
Los pasos del counselling son los siguientes:

Percepcion y acogida. Preguntar, escuchar, validar y empatizar.
Identificar necesidades, preocupaciones y temores.
Proporcionar informacion.
Ordenar los problemas, analizarlos y establecer objetivos que interesan al paciente.
Identificar recursos y capacidades que dispone el paciente.
Asesorar para la aceptacion y el cambio combinados con los recursos de la persona.
Tomar decisiones de acuerdo con los valores y recursos del paciente.
Instruir y reforzar la puesta en marcha de las acciones.
Resumir y planificar el futuro.

La pregunta ;Me voy a morir? Se responde con: ;Qué le hace pensar eso?

La conspiracion de silencio se produce cuando los familiares, amigos y el personal sanitario
acuerdan de forma explicita o implicita ocultar al paciente la informacion del diagndstico, prondstico,
tratamiento o la gravedad. Para manejarla conviene:

Mantener la entrevista en el contexto y lugar adecuado.
Empatizar con la familia y tranquilizarla.

Identificar lo que temen y hacerlo explicito.

Anticipar consecuencias del secretismo.

Confrontar opiniones desde la empatia.

Proponer y llegar a un acuerdo.

Informar a partir de lo que sabe y quiere saber el enfermo.

La negacién es adaptativa si se activa en respuesta a una situacion inalterable, es parcial y
temporal y sirve para afrontarla con confort o alivio o mantener la esperanza.

La negacion es desadaptativa si interfiere con las pruebas, tratamientos u otras acciones
sanitarias, es completa, bloquea la comunicacion con el personal sanitario, la familia o la busqueda de
apoyos y se acompafia de reacciones de estrés.

Se recomienda mantener una actitud de no confrontacion directa. Examinar los recursos del
paciente y del medio social, mostrar respeto a las opiniones del paciente y de la familia, optimizar la
comunicacion, facilitar la expresion de sentimientos y el apoyo por parte del personal sanitario y los
familiares. Referirse a los desacuerdos de una forma neutra: “diferencias de opinion” o “diferencias de
metas en el tratamiento”. El miedo excesivo por parte del paciente es una de las causas de la negacion,
ofrecer informaciones muy atemorizantes sin dar informacion positiva o esperanzadora puede provocar
mayor negacion u otras reacciones desadaptativas. Si el paciente reconoce la negacion conviene decir
que es un mecanismo basico frecuente en muchos casos.

« Técnicas de desactivacion

El entrenamiento en técnicas de desactivacion es esencial para: @) disminuir la tension
muscular; b) disminuir la actividad simpatica; ¢) disminuir el dolor y las molestias que supone la
tension; d) lograr un estado de tranquilidad y eliminar la tension subjetiva; e) conciliar el suefio y el
descanso; f) centrarse en las sensaciones corporales del aqui y el ahora, y desviar la atenciéon de las
rumiaciones, preocupaciones y situaciones estresantes y g) es una estrategia de afrontamiento que da
sentido de competencia y control de las situaciones.

Los métodos de relajacién mas usuales son la respiracion diafragmatica, la relajacion muscular
progresiva, la relajacion autdgena, la meditacion, hipnosis y el yoga. Las dos primeras han sido las mas
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frecuentemente utilizadas.

* Imaginacion guiada

La imaginacion guiada se aplica al cancer para: a) relajarse mediante la recreacion de escenas
de calma y bienestar; b) reducir el miedo, lograr un sentido de control y ser capaz de enfrentarse al
cancer; ¢) controlar la ansiedad, habituarse y aumentar la confianza ante los tratamientos de cirugia,
quimio y radioterapia y d) estimular nuevas conductas de afrontamiento.

El entrenamiento se suele iniciar con la relajacion, y a continuacioén se sugieren las imagenes
con las siguientes caracteristicas: ser vividas, que impliquen todos los sentidos, con detalles,
movimiento, profundidad, contrastes, e incluyendo las emociones apropiadas. Se suelen afiadir
metaforas apropiadas.

* Desensibilizacion sistemdtica y las técnicas de exposicion

Las técnicas de exposicion son procedimientos para eliminar el miedo y las fobias, la
desensibilizacion sistematica es la técnica mas frecuentemente indicada en cancer, en imaginacion o in
vivo. Su aplicacion se lleva a cabo siguiendo la siguiente secuencia: explicacion de la técnica,
construccion de la jerarquia, entrenamiento en la respuesta incompatible con la ansiedad, y exposicion
a los estimulos que suscitan miedo de modo gradual (los items de la jerarquia) mientras se aplica la
respuesta incompatible.

* Programacion de actividades y administracion de tiempo

La secuenciacion de actividades comienza con el registro de las actividades diarias y su
valoracion segln el nivel de placer y dominio (es decir, sentido de utilidad), a continuacién se estimula
a programar y llevar a cabo progresivamente un mayor niumero de ambos tipos de actividades. Es
importante clarificar las metas propias que son mas relevantes en este momento y en el inmediato
futuro, de un modo realista, asi como las actividades o tareas que conducen a ellos, aceptando que
durante y después de una enfermedad lo prioritario es el bienestar.

La administracion del tiempo requiere seleccionar cudles son las tareas prioritarias y realmente
necesarias y cuales son superfluas. Se ha de planificar lo que se va a hacer durante el dia, la semana y
el semestre, descomponiendo las tareas complejas en pasos sucesivos. La prioridad de las tareas viene
dada por dos variables: la importancia y la urgencia. Las tareas que han de ser realizadas primero son
las que son importantes y urgentes; las segundas en prioridad son las importantes, no urgentes; en
tercer lugar, las cosas que son urgentes pero no importantes; en cuarto lugar, las que no son
importantes ni urgentes.

* Expresion emocional y escritura expresiva

La expresion de los sentimientos proporciona alivio del malestar, permite la identificacion de
las emociones y facilita recibir ayuda de los parientes y profesionales. Verbalizar las experiencias
adversas, las preocupaciones y los sucesos traumaticos es importante por las siguientes razones ya que
permite: a) el procesamiento y la organizacion cognitiva de los sucesos estresantes o traumaticos; b)
distinguir los elementos que son neutros o positivos de los que son negativos; ¢) diferenciar que no es
lo mismo hablar de los sucesos traumaticos que sufrirlos; d) la habituacion de los eventos temidos al
narrarlos y e) afrontar y dominar esos pensamientos y temores.
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La escritura expresiva es un procedimiento sencillo que consiste en escribir algo que le
preocupa, que esta afectando a su vida, que ha estado evitando o temiendo, o acerca de lo que suefia o
tiene pesadillas.

* Técnicas cognitivas

1.
2
3.
4.
5
6
7

Los pensamientos automaticos se pueden detectar en la entrevista a través de: preguntas
directas; el didlogo socratico; los momentos emocionales durante la sesion; la induccion de estados
emocionales; la imaginacion; el uso de role-playing, y el andlisis de las tareas asignadas. El
autorregistro o un diario son métodos muy utiles.

Asimismo, se han de identificar las posibles distorsiones cognitivas: abstraccion selectiva,
sobregeneralizacion, adivinaciéon de futuro, catastrofizacion, etiquetado, imperativos, inferencias
arbitrarias, leer la mente, maximizacion de lo negativo, minimizacién de lo positivo, memoria selectiva
y perfeccionismo.

La identificacion y evaluacion de las creencias y supuestos subyacentes disfuncionales se puede
realizar a través de: @) el analisis de reglas y normas que el propio paciente revela; b) el analisis directo
de verbalizaciones; ¢) la deteccion de “ideas eslogan” y refranes; d) la técnica de la flecha descendente;
e) el uso de la imaginacion; f) analizar las valoraciones de las personas y g) analizar la historia vital y
los acontecimientos estresantes.

Los supuestos y creencias basicas irracionales que pueden aparecer son los relativos a:
aprobacién universal; competencia absoluta; comportamiento de los otros hacia uno mismo;
intolerancia a la frustracion, incapacidad para manejar experiencias negativas: no tolerar el peligro o
temor, evitacion de dificultad o responsabilidad; considerar que el pasado determina el futuro; no
aceptar a las personas y las cosas como son; conseguir la felicidad mediante la inercia.

La modificacion de cogniciones se puede realizar a través de:

Ensefiar el significado de los términos empleados y a utilizar nombres o etiquetas adecuadas.

El sistema de las cuatro preguntas: a) ;Cuales son las razones de que eso que piensas sea verdad?; b)
(Cuales son las razones para creer que ese pensamiento no es verdad?; ¢) ;Qué ventajas y costos se
derivan de este pensamiento? y d) (Existen errores o sesgos en la forma de pensar? ;Existen
perspectivas alternativas?

Las creencias disfuncionales se han de identificar, y a continuacion disputar verbalmente (la
técnica de las 4 preguntas), o desafiar los pensamientos siguiendo la linea de la técnica de la flecha
descendente.

En muchas ocasiones, es necesario diseflar experimentos conductuales en los que se llevan a
cabo comportamientos que pongan a prueba esas creencias.

Los experimentos conductuales son experiencias reales disefiadas para poner a prueba la validez
de pensamientos y creencias. Los pasos para llevar a cabo un experimento conductual son los
siguientes:

Elicitar el pensamiento o la creencia

Revisar los datos existentes que corroboren o no la creencia o pensamiento
Hacer una prediccion de lo que ocurrird si la creencia fuera correcta o incorrecta
Aconsejar un experimento para probar esta prediccion

Realizar el experimento

Observar el resultado

Extraer una conclusion

* Detencion del pensamiento, posposion de los pensamientos y control de las preocupaciones
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Rumiar de forma continua acerca de un problema no solo no mejora la posible solucion, sino
que la empeora. Las siguientes estrategias permiten que el paciente no se vea interrumpido en su
actividad, sino que al contrario realice muchas actividades a lo largo del dia y adquiera sentido de
control y competencia.

Detencion del pensamiento: detectar el pensamiento, interrumpirlo mediante un estimulo
intenso e iniciar otra actividad.

Posposicion del pensamiento y tiempo basura: detectar el pensamiento, decidir retrasar el
pensamiento a otro momento elegido voluntariamente.

Control de las preocupaciones: en primer lugar se detecta la preocupacion, a continuacion la
persona ha de decidir si es un pensamiento irracional, si asi es, debe detener el pensamiento e iniciar la
actividad alternativa programada o ya en curso. Si el pensamiento no es irracional, hay que pasar al
siguiente criterio decisional: ;Hay algo que se pueda hacer?, si la respuesta es “Si”, se han de formular
las alternativas, decidir cual es la mejor y ejecutarla cuanto antes para no estar dando vueltas a tareas
inacabadas. En cuanto a las situaciones en que nada puede hacerse o lo que habia que hacer ya se ha
hecho, se ha de pasar a la actividad alternativa.

* Mindfullness

El mindfullness o conciencia plena consiste en prestar atencion de forma activa o reflexiva, en el
momento presente, €s una experiencia contemplativa, se trata de observar sin valorar, aceptando la
experiencia tal y como se da.

Las caracteristicas principales del entrenamiento en mindfulness son: a) concentrarse; b)
centrarse en el aqui y el ahora; ¢) conocimiento o consciencia de los pensamientos,
emociones/sentimientos y sensaciones corporales, abriéndose a la experiencia y a los hechos; d)
descentramiento, se trata de experimentar sensaciones, sentimientos y pensamientos sin verse
dominados por ellos, sin evitarlos, negarlos o rechazarlos; ¢) la aceptacion/no aversion y renuncia al
control directo; f) dejarse ir; g) se trata de ser, no de hacer; h) hacer consciente la manifestacion de un
problema en el cuerpo.

* Terapia de la Aceptacion y el Compromiso

En la Terapia de la Aceptacion y el Compromiso se le ensefa a la persona que acepte aquellos
aspectos de su experiencia que ha estado intentando modificar sin éxito, ya sea la realidad de su
diagnostico, su temor a la recidiva, el temor a la muerte o sus sensaciones de ansiedad. Al mismo
tiempo, se trata de que la persona desarrolle las actividades que son valiosas para ella (relaciones de
pareja, sociales, ocio, trabajo) y que, aunque tenga ansiedad, tristeza, sentimientos de culpa, contintie
en sus metas y no se vea paralizada.

La evitacion experiencial consiste en la necesidad de controlar y/o evitar la presencia de
pensamientos, recuerdos, sentimientos y emociones que generan malestar. Esta evitacion a la larga
produce un mayor sufrimiento.

En un primer momento se trata de generar la experiencia de la desesperanza creativa. Consiste
en hacer que la persona se dé cuenta de que las estrategias evitativas que utiliza no solo no reducen su
malestar (salvo a corto plazo), sino que lo mantienen, lo agravan y lo extienden a otras areas
personales. Se ensefia que el intento de control es el problema. La aceptacion consiste en reconocer el
miedo, asumir la presencia del riesgo, vivir el aqui y el ahora y dirigirse a las metas deseadas.

Se ha de ensefar a observar y tomar distancia de uno mismo con respecto a los pensamientos y
emociones que se suscitan, de forma que la persona distinga entre el acto de tener un pensamiento, el
contenido de lo pensado y de la persona (¢l mismo) que se estd dando cuenta de ello.

* La muerte digna
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Las estrategias de intervencion en cuidados paliativos para proporcionar una muerte digna se
resumen en el cuadro 4.9.

Preguntas de autoevaluacion

Si los familiares de un paciente se niegan a que se le dé informacion sobre el
diagnostico, ;cual de las siguientes afirmaciones de los sanitarios a los
familiares es correcta?:

a) Estén tranquilos, respetamos su decision, les informaremos a ustedes |
unicamente.

b) El paciente tiene derecho a recibir la informacion y serd informado lo |
quieran o no.

c) ¢Como creen que se sentird el enfermo en el momento en que vea que |
avanza su enfermedad y se le esta diciendo la verdad?

d) No se preocupen, solo vamos a darle informacion tranquilizadora. [

e) Ustedes deben confiar en nosotros, que somos profesionales, y dejarse ||
guiar.

Si el paciente muestra una fuer te reaccion emocional ante el diagndstico de una enfermedad grave,
tal como ponerse a llorar, lo mas conveniente es:

a) utilizar palabras tranquilizadoras: No se preocupe, vendran tiempos [
mejores, etc.

b) Decir : Lo que le pasa es normal, le dejare solo un rato, cuando se le [
pase continuamos.

c) Estar presente en ese momento. Dejar que el paciente llore. [

d) Decir : No debe ponerse asi, no sabe los recursos de que disponemos. |

e) Explicarle que venirse abajo no le servira de nada, hay que pensar en [
positivo.

un paciente ha realizado un transplante de médula 6sea, la médula no ha prendido, por ello dice: No
hay nada que hacer, hay que dejarlo. Para modificar esta cognicion, el terapeuta podria decir :

a) ;Sabes a cudntas personas les gustaria tener una nueva oportunidad |
como la tuya?

b) ;Crees que ponerte en lo peor va a servirte para algo? Hay que ser [
POSItivo.

¢) El que el tratamiento no funcione la primera vez ;quiere decir que no lo |
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hara la segunda?
d) ;No crees que deberias confiar mas en lo que te dicen tus médicos? |

e) Esnormal pensar eso ahora, pero tienes que animarte y dejarte [
dirigir.

un paciente dice que continuamente esta preocupado por el miedo al retorno del cancer, intenta evitar
esos pensamientos, pero le vuelven mas, incluso durante la relajacién. En este caso, lo mas apropiado
es:

a) Practicar mas la relajacion. [
b) Practicar la detencion del pensamiento. [

c) Entrenarle para que acepte esos pensamientos y que realice actividades |
deseadas.

d) Programar actividades gratificantes distractoras. [
e) Desensibilizacion sistematica a las recidivas. [

una paciente presenta lesiones vaginales que impiden el coito. En la entrevista se muestra muy
nerviosa, afirma que “se quiere morir”, es una desgraciada, “su marido la abandonara”, e insiste en una
solucion médica inmediata (el médico sabe que no es posible), si no hara una “locura”. Lo mas
apropiado es:

a) Decir : Lo siento no se puede hacer nada. [

b) Decirle que venga con su pareja para explicarselo juntos. [

¢) Decir : Intentaremos tratarlo mas adelante (para dar esperanzas). [

d) Decir : Lo importante es curarse del cancer, lo demas es secundario. [

e) Explorar las cogniciones, la ideacion autolitica, y hacer reestructuracion |

cognitiva, sin decir por el momento que no hay solucion médica.
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S

Guia para el paciente con cancer, amigos y
cuidadores

5.1. Cuales son las reacciones emocionales ante el cancer

Cuando una persona padece cancer en cualquier fase de la enfermedad, sufre un fuerte
impacto emocional, su funcionamiento social y laboral puede estar profundamente
afectado, y este malestar se extiende a su familia y amigos. El diagnéstico inicial supone
un shock, a muchas personas les cuesta creer que pueda ser verdad, se sienten incapaces
de tomar decisiones y no saben muy bien qué hacer, surge el miedo y la desolacion ante
la posibilidad de una enfermedad larga, riesgo de muerte y ruptura de las metas vitales.
No obstante, durante y después del cancer es posible vivir con bienestar personal,
familiar y laboral, si bien se requiere tiempo para habituarse y adaptarse a la nueva
situacion.

Cada persona responde ante el cancer y sus tratamientos de un modo diferente, que
puede ser variable, de forma que a veces el estado emocional cambia de dia en dia y de
hora en hora. Las reacciones mas frecuentes experimentadas por la persona afectada de
cancer son una combinacion de las siguientes emociones que se describen a
continuacion.

* Miedo

El cancer es la enfermedad mas temida, ello se debe a que en nuestro medio social
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se sostienen mitos que hacen que el cancer sea sinonimo de muerte inevitable, dolor,
incapacidad, desfiguracion y sufrimiento ante el que nada se puede hacer. Estas
creencias son absolutamente falsas, en la actualidad los tratamientos permiten la
curacion de la mitad de los pacientes, en otros casos se logra controlar la enfermedad
como una condicion crénica, y siempre se puede disponer de cuidados efectivos para
eliminar o paliar el dolor, los sintomas negativos y el sufrimiento o mejorar el bienestar
durante la enfermedad. En todos los casos siempre hay algo que se puede hacer.

El cancer suscita miedo pero ;qué es lo que usted teme?, jtiene miedo a morir?,
Jtiene miedo de estar solo?, ;tiene miedo de sufrir?, ;jes el miedo de que no pueda
cumplir sus objetivos vitales?, ;tiene miedo por sus hijos? ldentificar aquello que uno
teme es el primer paso para poder hacerle frente. Puede preguntar y asesorarse.
Compartir los sentimientos con los familiares, el equipo médico y el psicologo
constituyen una oportunidad para corregir concepciones erréneas y encontrar medios
para superar los temores de una forma mas eficaz. Hablar de lo que se tiene miedo,
exponerse a ello directamente, es la mejor manera de superarlo. Si se siente con
dificultades para hacerles frente debe consultar con el psicologo.

* Incertidumbre

El hecho de no estar seguro acerca de lo que puede suceder, en cuanto al
pronostico, los resultados de los tratamientos y posibles recaidas hace que muchas
personas se sientan bajo la espada de Damocles. La preocupaciéon y la rumiacion acerca
de posibles peligros elevan la ansiedad y puede perturbar la realizacion de las
actividades domésticas, laborales, de ocio y la comunicacion con los demés. Para hacer
frente a la incertidumbre, en primer lugar se ha de reconocer como las dudas y la
impredecibilidad producen malestar. A continuacion, se han de comunicar las dudas,
pedir informacién y contrastar pareceres con los profesionales sanitarios. Asi como
aceptar o reconocer que no se puede conseguir una seguridad plena, compartir estos
sentimientos con los seres queridos y enfocarse a mantener las actividades valoradas que
la persona estaria llevando a cabo si no estuviera pensando o dudando de forma
continua.

* Negacion

Consiste en no reconocer la enfermedad, el alcance de su gravedad o las
consecuencias negativas que puede tener, debido a la aversion que suscita. Se caracteriza
por no querer hablar de la enfermedad, su prondstico, consecuencias o tratamientos,
disminuir su importancia y delegar la responsabilidad en otros. Es una reaccion normal a
las malas noticias, la persona puede preferir ignorar, tratar de olvidar la situacion y dejar
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que decidan otros si se siente abrumada por la informacion. Si es temporal y no interfiere
con los tratamientos es una reaccion adaptativa. Suele ser mucho mas beneficioso ser
consciente de los temores, expresarlo asi a los profesionales sanitarios e ir asimilando la
informacion acerca de como se esta controlando la enfermedad, y adquirir mas confianza
y seguridad como paso a una participaciéon mas activa en las decisiones.

* Tristeza y sentimientos depresivos

Los pensamientos de victimizacion (qué desgraciado soy), de minusvaloracion
personal (me siento inutil), o sentimientos negativos acerca de uno mismo (me siento
avergonzado de mi cuerpo), la focalizacion en las quejas acerca de las limitaciones o
actividades que no pueden llevarse a cabo debido a la enfermedad o la renuncia a
proyectos deseados provocan estados de tristeza. La disminucidn de actividades sociales
y laborales supone una pérdida de fuentes de gratificacion y disminuye la autoestima.

Con el objeto de no abrumarse por estos sentimientos, en primer lugar hay que
mantener el mayor niamero de actividades gratificantes y que le hagan a uno sentirse
bien, para ello se deben planificar y programar adecuadamente, asi como alejarse de
aquello que nos resulta molesto y perturbador. En segundo lugar, es efectivo comunicar
las emociones y buscar el apoyo de familiares y amigos. Asimismo, hay que aprender a
detectar los patrones de pensamiento negativo y sustituirlos por otros positivos que
orientan hacia lo que se puede hacer para conseguir un mayor bienestar.

Un 25% de los pacientes con cancer puede desarrollar depresion. Conviene que
usted se fije si ha sentido los siguientes sintomas:

— Tristeza continua la mayor parte del dia

— Pérdida de interés o placer en casi todas las actividades la mayor parte del

tiempo

— Pérdida o ganancia de peso significativa

— Enlentecimiento o inquietud y agitacion casi todo el dia

— Fatiga o pérdida de energia

— Insomnio, despertarse muy temprano o dormir demasiado

— Dificultades de atencidn, recuerdo o toma de decisiones

— Sentimientos de culpa, minusvaloracion personal o desesperanza

— Pensamientos frecuentes de muerte o suicidio, planes o intentos de suicidio

Si cinco o mas de estos sintomas le han sucedido casi diariamente, durante las dos
ultimas semanas, y han sido lo suficientemente graves como para interferir con las
actividades normales, entonces es necesario consultar con un psicélogo.

* Rabia o ira
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Una persona enferma con frecuencia se pregunta: ;jPor qué me tiene que suceder
esto a mi? Es injusto, y siente rabia porque las cosas no hayan sucedido como uno
hubiera preferido o merecido. La frustracién y los altos niveles de ansiedad hacen que
aumente la intensidad de las reacciones incluso ante contrariedades ajenas a la
enfermedad. En muchas ocasiones esta ira se dirige a los seres queridos, ya que las
personas nos encontramos mas seguros con ellos y sabemos que nos perdonaran.

Para manejar la ira, el primer paso es identificar nuestro enfado, y nuestras
necesidades, ser consiente de que la ira a corto plazo proporciona un desahogo
emocional, y un medio de control, pero a medio y largo plazo nos aisla de los demas y
nos hace sentir culpables. Es util disminuir la ansiedad, porque tener los nervios a flor de
piel facilita la ira, a través de la relajacion y la respiracion controlada. Es importante
comunicar asertivamente las necesidades que queremos ver cumplidas. Asimismo, la ira
a veces proporciona una sensacion de control de las situaciones, pero el modo adecuado
de lograr el control es mediante la informacién y la participacion en las decisiones.

* Pérdida de control y dependencia de los otros

El hecho de estar enfermo aconseja y en ocasiones obliga a delegar muchas
responsabilidades y decisiones en otros. Si uno se siente abrumado por las amenazas
puede llegar a considerar que no puede hacer nada y que todo depende de los demas. Las
actividades cotidianas y el cuidado de uno mismo puede hacer preciso las ayudas de
quienes nos rodean, de forma temporal o de modo mas continuado. Lo mejor es aceptar
esta ayuda. Todo ello no significa carencia de control respecto a las decisiones sobre el
tratamiento y las referentes a la vida diaria. Conviene comunicar a los profesionales
sanitarios, familiares y amigos el papel activo que queremos desempefiar, informar qué
es lo que queremos y lo que no deseamos, incluso ponerlo por escrito. En ocasiones
podemos llegar a pensar que no se puede controlar nada y que todo depende del azar.
Esto no es verdad porque siempre hay algo que nosotros u otros pueden hacer para que
nos sintamos mejor, conviene aceptar los hechos que no se pueden cambiar y seguir con
nuestros proyectos vitales o actividades gratas.

* Culpabilidad

Este sentimiento puede surgir al considerar si uno podria haber hecho algo para
prevenir el cancer, o detectarlo antes. Los hechos del pasado no pueden cambiarse y es
inatil centrarse en ellos, la enfermedad se puede producir por muchos factores
impredecibles, nadie es culpable. Hay que centrarse en el aqui y ahora, y en como influir
en la salud y en el bienestar en el presente. A veces, una persona puede sentirse culpable
por estar preocupando o alterando la vida o ser una carga para su marido, hijos o
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hermanos. Compartir este sentimiento con los familiares es beneficioso para uno mismo
y para ellos. En concreto se puede hacer explicito el tipo de ayuda que se desea. Si
quiere que sus hijos estén centrados en sus estudios y trabajos, y le preocupa que la
atencion se dirija a usted y no a esas actividades, comuniqueselo.

» Aislamiento

La preocupacion por la enfermedad, el hecho de querer ocultarla a los seres
queridos o el pensar que los demas no comprenden el estado en que uno se encuentra, le
hacen a uno sentirse aislado o alejado de los demas. El hecho de hablar del tema puede
hacer aflorar la tristeza, el miedo y el llanto, y por ello optar por la soledad. En este caso,
las claves se encuentran en comunicarse con los familiares acerca de lo que se quiere
hablar, elegir uno mismo el momento para hablar de los temas angustiosos, instruir a los
familiares y amigos para respetar el nivel de intimidad que prefiere la persona y los
momentos en que prefiere estar solo.

* Sentirse estigmatizado

Algunos viejos estigmas asociados al cancer todavia existen. Muchos compafieros
de trabajo pueden dudar de que usted vuelva a trabajar, muchos de ellos pueden tener
miedo de cometer “errores” cuando hablan con usted o que le puedan hacer dafo al
preguntarle algo. Incluso hay personas que le pueden preguntar si el cancer es
contagioso. No tiene que dar mas explicaciones de las que desee, hdgales saber que
aunque padezca o haya padecido céncer, eso no es una barrera en la comunicacidén con
ellos, en el trabajo o en otras actividades. Hable con las personas que usted aprecia, si
necesita ayuda pidasela, si se la ofrece acéptela y digales en qué pueden serle util. Si le
preguntan, pero no quiere hablar de esto con ellos, digaselo directamente, usted no esta
para dar partes de su salud.

* Estados emocionales positivos

Muchas personas tras el cancer han experimentado un sentimiento de fortaleza o
capacidad para hacer frente a la enfermedad y mantener el bienestar propio y de su
familia. Es lo que se llama resiliencia, es decir la capacidad de sobreponerse a la
adversidad, recuperarse, salir fortalecido, con éxito, y de desarrollarse personal, social y
vocacionalmente, pese a estar expuesto a un estrés psicosocial grave como es el cancer.
La resiliencia depende de la capacidad propia para hacer frente a la situacion, de los
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apoyos familiares y de las ayudas de los profesionales sanitarios y otras fuentes de ayuda
que estén disponibles.

El cancer hace que muchas personas adquieran una idea mas clara de las
prioridades vitales. Es decir, apreciar mas cudles son las metas y actividades mas
valiosas, y cudles son secundarias. Padecer esta enfermedad puede conllevar un mayor
aprecio del bienestar y de las personas a las que se quiere, € incluso un sentimiento de
paz o comodidad interior.

5.2. Como afrontar el cancer

Las formas de afrontar el cancer son muy diferentes para cada persona. Los esfuerzos de
afrontamiento estan centrados por un lado:

a) En el problema, es decir, como hacer frente al cancer y los cambios de vida que
conlleva.

b) En la emocion, es decir, como controlar los sentimientos, estados afectivos y
gozar del mayor bienestar.

Las personas pueden emplear estrategias activas, que implican buscar informacion,
los mejores tratamientos, ayudas instrumentales, etc. O bien, estrategias evitativas o
pasivas: tratar de distraerse, evitar informaciones que producen ansiedad, delegar las
decisiones en otro, etc. Las estrategias activas suelen producir resultados mas positivos a
medio y largo plazo y las evitativas suelen ser eficaces a corto plazo, pero muchas veces
impiden resolver problemas, llegar a la aceptacion de la situacion y dificultan la
adaptacion a largo plazo.

* Informacion y decision sobre los aspectos médicos

El afrontamiento activo con respecto al cancer comienza en primer lugar con la
comunicaciéon con el equipo médico. Los profesionales de su equipo médico, en los que
usted confia, son el principal soporte para superar la enfermedad, ellos proporcionan
informacion, asesoramiento y apoyo emocional. El paciente ha de conocer la condicion
médica en que se encuentra, los tratamientos que va a recibir, sus efectos secundarios,
las posibles alteraciones en la imagen corporal que se pueden producir y lo que se puede
hacer ante ello. No obstante, las personas tienen diferentes necesidades de informacion,
todas validas. Consulte con su especialista todas las dudas y necesidades de informacién
que tenga. Debe saber que tiene derecho a preguntar todo lo que considere adecuado y a
expresar su opinion, especialmente cuando haya varias opciones de tratamiento o vaya a
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tomarse alguna decision importante. Sin embargo, no siempre es facil solicitar
informacion. El nerviosismo, el miedo, las prisas dificultan y a veces impiden que se
soliciten las aclaraciones a las dudas que surgen.

Por ello es importante atender a las siguientes recomendaciones:

Piense en la informacion que quiere tener antes de ir a la cita médica. Haga una
lista de las preguntas que tiene que realizar a su médico.

Lleve a un familiar a la cita. Esto sirve como un par de orejas extra, sera de
ayuda para recordar la informaciéon mas tarde, y le dard mas apoyo y
seguridad.

Busque el momento adecuado. El tiempo de la consulta es limitado. Para
facilitar que el médico nos preste la maxima atencion, es conveniente
comentarle que queremos realizarle una serie de preguntas. De esta forma,
podra valorar el tiempo que puede tardar en responderlas adecuadamente y,
asi, distribuir su tiempo.

Realice preguntas cortas y directas, una cada vez, y espere a que el especialista
responda, pida que le expliquen todo aquello que no comprenda. Una vez
entendida la respuesta pase a la siguiente pregunta.

Pregunte si puede grabar las conversaciones importantes.

Tome notas.

» Toma de decision y preparacion para los tratamientos médicos

La decision sobre los tratamientos debe estar basada en las recomendaciones y guia
del equipo médico, tomarse racionalmente y consultarse con los familiares, ya que esto
puede facilitar el proceso. En este caso conviene explicar las razones y motivos propios,
las posibles dudas y escuchar con atencidon y respeto las de otros cuya opinidén nos
interese. Asimismo, es importante contrastar una segunda opinion de otro especialista
para asegurar la condicion en que se encuentra y los tratamientos mas adecuados.

La guia para la toma de decision se incluye en el cuadro siguiente.

GUIA PARA LA DECISION DEL TRATAMIENTO
(Traducido y modificado de O ’Connor y Jacobsen, 2007)

La guia tiene 4 pasos:

bl

Clarificar la decision.

Identificar sus necesidades en la toma de decision.
Explorar sus necesidades.

Planear los siguientes pasos.
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1. Clarificar la decision:

e (/Qué decision debe tomar?:

e /Cuadles son las razones para tomar esta decision?:

e ;/Cuando debe tomar esa decision?:

*  En qué fase estd en la toma de decision?:
[ INoha pensado acerca de las opciones.
(| Esta pensando acerca de las opciones.
[ Esta muy proximo a hacer una eleccion.
(] Ya ha hecho la eleccion.

+  (Hay una eleccidn por la que tenga preferencia?
LI S ;Cual de ellas?
L INo

2. Identificar sus necesidades en la toma de decision

*  Certidumbre: ;Se siente seguro de cudl es la mejor eleccion para usted?
*  Conocimiento: ;Conoce cudles son las opciones disponibles para su caso? ;Conoce tanto los
beneficios como los riesgos de cada opcioén?

* Valores: ;Tiene claro cuales son los beneficios y riesgos que mas le importan?

A) En la lista de abajo haga una lista de las opciones, riesgos y beneficios principales que ya
conoce.

B)  Subraye los beneficios y riesgos que piense que pueden suceder de forma mas probable.

C) Califique del 1 al 5 la importancia en términos de beneficio o riesgo de cada opcion siendo 5
muy importante y 1 no del todo.

Beneficios Valor Riesgos Valor

Opcidn |

Opcion 2

Opcion 3

3. Explorar sus necesidades

»  /Tiene suficiente apoyo y consejo de otros para tomar la decision?
*  (/Quién mas estd implicado? (nombre):
*  /Qué opcion prefiere esta persona?
*  /Cbémo puede ayudarle esta persona?
»  /Esta eligiendo sin estar presionado por otros?
Apoyo: {Qué rol prefiere en la toma de decision?
—  Prefiero compartir la decision con:
—  Prefiero decidir por mi mismo después de escuchar la opinion de:

Prefiero que alguien mas decida conmigo. ;Quién?:
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4. Pasos siguientes:

Conocimiento (si no tiene suficiente informacion):

—  Haga una lista con sus preguntas.
—  Indague donde encontrar las respuestas.
—  Averigiie las opciones de beneficios y riesgos.

Apoyos (si siente que no tiene suficiente apoyo):

—  Discuta sus opciones con una persona en la que confie (ej.: Profesional de la salud, psicologo,
familia, amigos).

—  Entérese de las ayudas disponibles para apoyar su eleccion (ej.: Recursos economicos, transporte,
cuidados de los nifios).

Si se siente presionada por otros:

—  Céntrese en las opiniones de otros que sean importantes para usted.

— Comparta su guia con otros.

—  Hable con otros para completar esta guia. Encuentre areas de acuerdo. Cuando esté en desacuerdo
con los hechos, acuerde obtener mas informacion. Cuando usted esté en desacuerdo en lo que
considera mas importante, respete las opiniones de los otros. Escuche y repase lo que los otros
han dicho que considere mas importante para usted.

—  Encuentre a una persona neutral que le sirva de ayuda a usted y a los otros implicados.

Valores (si no esta seguro de qué es lo mas importante):

—  Revise las valoraciones en la hoja de balance para ver qué es lo mas importante.
—  Contacte con las personas que conozcan los beneficios y riesgos.

—  Hable con otros que hayan hecho la decision.

—  Lea sobre los aspectos mas importantes de la decision.

—  Dialogue con los otros acerca de lo que es mds importante para usted.

Otros factores que hacen la decision dificil:

—  Haga una lista con todo lo que necesite.

Una vez tomada la decision, se llevaran a cabo las actuaciones planificadas. Hay
que prepararse adecuadamente para cada una de las intervenciones médicas que se
adopten en su caso: hospitalizacion, cirugia, quimioterapia, radioterapia u otras. El
personal médico le informard de los procedimientos, aspectos temporales, efectos
colaterales y resultados, de forma que pueda prepararse para todo lo que va a ir
sucediendo. Asimismo, también le explicaran las estrategias para controlar los efectos
colaterales, sintomas y problemas que se vayan presentando. Al mismo tiempo es
necesario que conozca cudles son las sensaciones, emociones y problemas que afectan a
su bienestar y calidad de vida en cada una de las fases diagndsticas o de tratamiento en
que se encuentre, y con la guia del psicélogo aprender a hacerles frente de modo eficaz.
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* Aceptacion

Con frecuencia pensamos que las cosas no son como nos gustaria que fuesen, ni
como creemos que deberian ser. Otras veces surgen pensamientos sobre lo injusto que es
tener cancer o lo desgraciado de la situacion. Estos pensamientos generan sufrimiento.
La vida no es como nos gustaria que fuera, es como es. Es normal experimentar miedo
acerca del futuro, sentirse frustrado a veces, preocuparse por la posible recurrencia del
cancer y muchos mas estados perturbadores, sobre todo en determinados momentos (las
revisiones, en el aniversario del diagnodstico, cuando se le diagnostica a una persona
cercana, etc.). Decirse que no hay que preocuparse, intentar evitar esos sentimientos, es
seguro que no eliminard esas emociones. Es mucho mejor aceptar que se tiene o se ha
tenido cancer, éste es un hecho que no se puede olvidar pero si asumir y continuar en pos
de nuestras metas vitales.

* Realice actividades gratas y utiles

La enfermedad oncolodgica no es la unica area de su vida. Ademas de seguir el plan
de tratamiento, rehabilitacion o seguimiento que sefiala el equipo médico en que confia,
se han de seguir desarrollando las actividades que uno disfruta y valora. Es importante
que sea consciente de qué es lo mas importante en su vida, y lo que mas quiere hacer.

Durante el tratamiento e inmediatamente después, las actividades estdn muy
disminuidas o alteradas, por lo que es necesario llevar a cabo un plan adecuado. En
primer lugar, es un momento en que se han de evitar las tareas molestas, indeseadas o
desagradables. Las actividades han de estar centradas en realizar acciones para disfrutar
(tareas de placer), recuperar la movilidad (ejercicios de rehabilitacion, de recuperacion o
mantenimiento de la forma fisica) e ir paulatinamente reinstalando competencias (tareas
domésticas, laborales y otras). En este periodo hay que dedicar tiempo para si mismo,
sus familiares y amigos para facilitar una recuperacion mental y fisica gradual y
satisfactoria.

Es importante no obsesionarse por recuperar todas las actividades de forma muy
rapida, preocuparse por recuperar el tiempo perdido o de prever problemas futuros.
Realice las tareas de una en una. Disfrute de lo positivo que tiene cada momento, de lo
que tiene o hace en lugar de sufrir por lo que puede perder o dejar de hacer. Viva el aqui
y el ahora. Si olvida el presente por el temor al futuro, se perderd muchas cosas buenas.

* Busqueda de apoyo instrumental

Su pareja, familiares y amigos pueden ayudarle en muchas tareas (limpieza de la
casa, preparacion de la comida, llevar a arreglar el coche, acompafarle a la radioterapia,
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etc.). Tome un papel activo, elija a las personas que quiere que le ayuden, identifique en
qué le pueden ayudar, pidaselo y acepte su ayuda.

* Busque apoyo emocional

Tenga cerca a las personas queridas, aunque le resulte dificil, no se aisle. Comparta
sus sentimientos tanto de alegria o esperanza como de tristeza, impotencia o temor.
Usted decide con quién y cudndo.

Hable con franqueza y sinceridad sobre lo que le preocupa, asi como lo que le
molesta, incomoda o teme del comportamiento de los que le rodean. Si lo necesita,
exprese claramente su necesidad de silencio y/o soledad.

D¢jese ayudar. Diga a los que le rodean lo que le gusta o le ayuda. No pretenda que
los demaés adivinen sus necesidades. Asi recibira una ayuda adecuada y ellos sabran qué
es lo que tienen que hacer. Si observa que se siente mas irritable de lo normal, pida
ayuda o hable con un profesional.

Pertenecer a asociaciones y grupos de apoyo representa para muchas personas una
gran ayuda, ya que se intercambia informacidn, se accede a ayudas instrumentales y
realizacion de actividades gratas; asi como se comparten sentimientos que los otros
pueden no comprender y se logra un sentido de estar integrado y acompaiiado.

* Desahogo emocional

Mantener los sentimientos negativos dentro de uno mismo los hace crecer y ser mas
fuertes. Liberar los sentimientos ayuda a liberar el estrés. Hablar acerca de sus
emociones, sentimientos y preocupaciones le ayudara a aceptarlos y superarlos.

Otra estrategia consiste en escribir sus pensamientos en un diario. Esta escritura
puede ayudarle a comprender y encontrar significado en lo que esta sucediendo en su
vida. En su escrito, déjese llevar y explore sus emociones y pensamientos mas
profundos. Escriba sobre los temas que le interesen o le preocupen. Su redaccion debe
ser confidencial. No se preocupe acerca de la ortografia, gramatica o estructura de las
frases, la Uinica norma es que una vez que haya comenzado a escribir, continue
haciéndolo. Puede mantener la privacidad de sus escritos o compartir su contenido con
los amigos y los familiares que usted eljja.

La realizacion de actividades artisticas como dibujar o pintar puede ayudarle a
expresar sentimientos que son dificiles de poner en palabras, ademas de aportar una
fuente de distraccion y placer.
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* Relajacion

Aprender y practicar una técnica de relajacion es de ayuda, ya que la relajacion
sirve para disminuir las sensaciones subjetivas de ansiedad, la tension muscular y la
actividad del sistema nervioso simpatico, mejorar el descanso y el suefio, asi como
permite afrontar las situaciones mas estresantes y darnos seguridad en su manejo (ej.:
Los dias previos al ingreso en el hospital, el traslado al quir6fano, la espera de noticias).
Existen diferentes métodos de relajacion: respiracidn, relajacion progresiva, autdgena,
yoga, imaginacion guiada y otras, consulte con el psicologo y los profesionales de su
equipo sanitario para asesorar sobre cudl es el mas idoneo en su caso y llevar a cabo el
entrenamiento adecuado.

* Adopte un estilo de vida saludable

Es muy importante mantener habitos de vida saludable. En especial hay que cuidar
la alimentacion, el ejercicio fisico regular, no fumar ni beber alcohol en exceso,
mantener patrones de suefio adecuado y controlar el estrés.

» Aprender a pensar de forma realista y positiva

Lo que pensamos influye mucho en nuestras emociones y conductas, he aqui
algunos ejemplos de como los pensamientos determinan estados emocionales:
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Pensamiento Emocion

;Por qué a me tiene que suceder esto a mi? No he hecho Ira
nada para merecer esto

Estoy muy cansado, esto es que ha retornado el cancer Miedo
Estoy horrible, con una cicatriz y cancer Verglienza/miedo
No hay nada que pueda hacer; es una desgracia, no hay Depresion
esperanza

No se qué puede suceder en cualguier momento Incertidumbre
Puedo hacer frente a esta situacion con mis recursos, mi Esperanza/
equipo médico, mi familia y mis amigos seguridad

Observe como los diferentes pensamientos se asocian a esas emociones. Pensar
positivamente no significa ignorar los problemas o dificultades, por supuesto hay que
aceptar que el cancer afecta a muchas areas de nuestra vida de forma muy importante,
pero existen formas de pensar que nos son Utiles porque mejoran nuestro bienestar y
facilitan acciones positivas y otras que son inoperantes, porque nos hacen sentir
desgraciados o irritables y dificultan los comportamientos que mejoran nuestra
adaptacion.

Es importante controlar las cogniciones negativas, para ello conviene:

1. Identificar los pensamientos negativos, escribirlos o repetirlos en voz alta.
Intente valorar la credibilidad de esos pensamientos una escala del 0 al 100.

2. Examine la validez o credibilidad de esos pensamientos. Si por ejemplo
piensa: Estoy solo, nadie quiere hablar conmigo de mi enfermedad,
preguntese: ;Qué pruebas existen de ese pensamiento? ;De qué manera
podria poner a prueba la validez de este pensamiento?

3. Busque un pensamiento alternativo realista, racional y util, por ejemplo: Claro
que tengo una cicatriz, debido a un tratamiento eficaz que me ha devuelto la
salud, mi atractivo personal no depende de la cicatriz si no de muchas cosas
mdas. Valore la credibilidad de esta creencia del 0-100. Para encontrar este
pensamiento puede imaginarse lo que usted le diria a su mejor amigo si le
pidiera consejo.

4. No deje que los pensamientos negativos interrumpan su actividad. Rebatalos y
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pregintese lo que estaria haciendo en ese momento, de lo que podria
disfrutar o le seria de utilidad si no estuviera centrado en esos pensamientos
negativos.

Aprender a pensar en positivo muchas veces requiere una ayuda adecuada de un
psicélogo, acceda a ese recurso.

* Pareja y sexualidad

El diagnostico, los efectos secundarios de los tratamientos, los cambios en la vida
diaria y los estados emocionales pueden afectar a la relacion afectiva y sexual de la
pareja. En algunos momentos, puede producirse una disminucion del deseo sexual y
dificultades para realizar el coito en ambos sexos. Asimismo se puede poner en riesgo la
fertilidad. En el caso de la cirugia (ej.: Mastectomia o vulvectomia en la mujer o
extirpacion de los testiculos en el varon) el cambio de imagen corporal es muy
importante y se necesita tiempo para adaptarse a la nueva situacion. No obstante, a pesar
de los cambios fisicos temporales o permanentes muchas personas vuelvan a tener una
vida sexual activa satisfactoria. Recuerde que la sexualidad es una fuente de bienestar y
hay que estar bien asesorado y acceder a los tratamientos disponibles para optimizarla.
Muchas personas suelen tener dificultad para hacer preguntas sobre este tema; no dude
en hablarlo con su médico, ¢l le aconsejara o derivard a un especialista para que le ayude
a usted y a su pareja.

Preguntas que suelen formularse al médico:

—  ¢Tendran los tratamientos algun efecto en la actividad sexual?

—  ¢Puede afectar el tratamiento a mis hormonas?

—  ¢Cuando podré volver a tener relaciones sexuales?

—  (/Qué métodos anticonceptivos puedo utilizar?

—  (¢Qué profesionales me pueden ayudar? ;jDonde puedo encontrar un
especialista en sexologia?

—  ¢Podré tener hijos? ;Cuando? ;A través de qué medio?

Algunos consejos sobre sexualidad en pareja tras el cancer:

— Comuniquese con su pareja y expliquele como se siente. Usted puede estar
cansado, tener dolores o molestias o simplemente no sentir deseo sexual. Sin
embargo, puede querer mantener contacto fisico y compartir la intimidad.

— Hable abiertamente con su pareja de sus necesidades; exprese que quiere estar
cercano a ella o ¢l, digale que ahora no se siente capaz o no desea mantener
una relacion sexual, pero si quiere cercania fisica y afecto. Mantener las
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manos juntas, acariciarse, abrazarse puede ser mas agradable que otras
formas de contacto fisico.

— Pidale que le acaricie su cuerpo y aquellas zonas que le producen placer.

— Cuando sea preciso, utilice abundante lubricante no perfumado de base acuosa
(la vaselina o lubricantes de base oleosa no son aconsejables).

—  Experimente sin temor con su pareja qué tipo de estimulacion le excita mas.

— Si tiene astenia (cansancio permanente) o algin tipo de molestia postural,
intente hacer el amor en la posicion mas comoda.

— La mejor interaccion sexual no es la que mas dura, en caso de tener fatiga
probablemente seran interacciones mas cortas.

Recuerde que se puede obtener satisfaccion y placer aunque puedan haber
cambiado determinados aspectos de la sexualidad. En ocasiones es necesario cambiar la
forma de entender la relacion sexual y aprender nuevas formas de proporcionar y obtener
placer. Hable con su pareja acerca de sus preocupaciones, dudas y temores. Consulte con
un especialista. Hay muchos tratamientos que pueden ayudarle a superar un problema
concreto y a aumentar la satisfaccion de su vida sexual.

» Como afrontar cambios en la imagen corporal

El atractivo personal no es igual al atractivo fisico: identifique y valore sus aspectos
personales, sus cualidades en todas sus facetas (trabajo, estudios, amigos, familia, hijos,
etc.). Usted es una persona valiosa por si misma y no sélo por su aspecto. Centre su
atencion en sus aspectos positivos tanto fisicos como personales, y realcelos. Cuide su
aspecto personal (vestido, peluqueria, perfume, uso de protesis, etc.).

Acostimbrese, progresivamente, a mirar su nueva imagen: verse desnuda o
desnudo, sin pecho o sin un testiculo o con un estoma puede resultar en los primeros
momentos muy impactante. Requiere tiempo habituarse a ello, conviene hacerlo poco a
poco, comenzando por aquellas situaciones y posiciones que le resulten menos
desagradables, para ir progresivamente acostumbrandose a observar su cuerpo desnudo
en su conjunto. Al principio usted puede sentirse mal, puede que incluso trate de retirar
la vista, pero no lo deje. Respire y permanezca mirdandose hasta que se encuentre mas
tranquilo. Empiece por aquellos pasos que le resulten menos desagradables y, sobre
todo, no avance en los ejercicios hasta que no compruebe que puede verse con una cierta
tranquilidad. Dedicar unos minutos cada dia a esta tarea facilitard que usted se vaya
habituando a su nueva imagen y a que disminuya el malestar.

Las otras personas también se tienen que acostumbrar a los cambios. Es
conveniente que sepa que, al igual que usted, su pareja o sus hijos también han de
adaptarse a los cambios y probablemente tampoco sepan como actuar ante esta nueva
situacion. Como consecuencia, se puede producir un distanciamiento y una falta de
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comunicacion que incremente el malestar. Para evitar esta situacion, es importante que
hablen con naturalidad de la enfermedad y de la cirugia y vean su cicatriz. usted decide
cuando y como, pero sobre todo elija muy bien el momento (tranquilo, sin
interrupciones). Exprese lo que siente, sus preocupaciones y temores.

* Hacer frente a la recurrencia del cancer

La recurrencia del cancer es dificil de afrontar, pues provoca de nuevo muchas de
las emociones del primer diagnodstico, aumentadas y agravadas. Las emociones y
sentimientos mas comunes son los siguientes:

—  Malestar. Cuando acab¢ el tratamiento del cancer inicial, usted poco a poco
volvio a una vida activa, creyendo o teniendo la esperanza de que el cancer
se hubiera ido. El hecho de tener cancer de nuevo, después de haber supuesto
que habia desaparecido, causa un profundo malestar. Sentirse asi es normal
en estos momentos. El primer paso es identificar como uno se siente y
expresarlo al equipo sanitario. Suele ser muy util recordar su primera
experiencia de cancer, en ese momento usted utilizd estrategias para
enfrentarse a esa situacion que pueden funcionar ahora. Los amigos,
familiares o grupos de apoyo, todo lo que le ayud6 entonces debe volver a
utilizarlo ahora.

—  Dudas y desconfianza. En estos momentos puede dudar de la adecuacion de las
decisiones sobre los tratamientos pasados, culpabilizarse por su estilo de vida
o por otras cosas que haya hecho o dejado de hacer, pero nada de eso ha
causado la recurrencia. Dudar o quejarse de las decisiones anteriores ahora
no sirve para nada. En lugar de ello hay que asesorarse, centrarse en los
elementos esperanzadores y en lo que se puede hacer a partir de ahora.

— Ira. Es comUn y comprensible estar airado ante el retorno del cancer. Ira con el
médico por no parar el cancer la primera vez, preguntarse por qué sufrié los
efectos colaterales de los tratamientos para tener que empezar de nuevo,
quejarse de su fracaso, o bien sentirse frustrado porque las cosas no han
salido como se esperaba. Lo mejor es reconocer el estado emocional en que
uno se encuentra, expresarlo, controlar la ansiedad mediante la relajacion y
buscar los medios de control adecuados de la enfermedad.

— Cansancio. Es normal sentir que no puede ocuparse del cancer de nuevo.
Piense en el hecho de que usted fue capaz de hacerlo la primera vez, aunque
a veces también dudd de poder hacerlo. Si lo que teme son los efectos
colaterales del cancer o decirles a sus amigos y familiares que el cancer esta
ahi, eso ya lo ha hecho antes.

La recidiva puede estar afectindole de forma mads intensa de lo que lo hizo el
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cancer inicial, pero usted tiene algunas ventajas ahora que le ayudardn a enfrentarse de
forma eficaz a esta situacion:

— Ahora sabe mas. Conoce mucho mas acerca del cancer, de los tratamientos del
entorno hospitalario, lo cual le ayudara en las decisiones sobre su
tratamiento, expresar sus dudas y requerir informacion precisa a su médico.
Practique lo que ha aprendido para manejar la ansiedad.

— Ha construido relaciones y lazos. Ha estado trabajando con sus médicos,
enfermeras, psicologo y otras personas que le han ayudado y que de nuevo le
ayudaran.

— Usted lo ha hecho antes. Basado en su primera experiencia con el cancer, usted
sabe qué es lo que mejor le puede ayudar ahora. Puede planificar y poner en
marcha las acciones que le son ttiles, asi como pedir a personas concretas
que le ayuden de la manera que desea.

5.3. Los derechos del paciente
Como paciente con cancer usted tiene derecho a (European Cancer League, 2002):

— Recibir una atencion de alta calidad, que integre todas las dimensiones de la
enfermedad.

—  Estar plenamente informados sobre su estado de salud: diagndstico, prondstico,
alternativas de tratamiento, efectos benéficos, riesgos y consecuencias de las
intervenciones.

— Otorgar o denegar el consentimiento informado como un requisito previo a
cualquier intervencion sanitaria, participacion en investigacion y/o en la
ensefianza de la medicina.

— Involucrar a sus familiares si lo desea.

—  No recibir informacién si no lo desea y delegar en otra persona las decisiones
sobre su tratamiento si lo prefiere.

— Ser informado de la identidad y la categoria de los profesionales sanitarios que
le atienden, que les describan sus obligaciones y que le expliquen lo que van
a hacer por usted.

— Que los profesionales sanitarios dediquen tiempo para consulta y para la
comunicacion.

— Tener acceso a su historia clinica y técnica y a cualquier otro documento
relacionado con su diagnéstico, pronostico, tratamiento y cuidado, y a recibir
copias de su propio historial o de una parte del mismo.

— Requerir que sus datos personales y sanitarios sean corregidos, completados,
eliminados, aclarados y/o actualizados, siempre que estén incorrectos,
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incompletos, ambiguos o sin actualizar o bien que no sean relevantes a
efectos del diagnostico, pronostico, tratamiento y cuidado.

Que sus quejas sean escuchadas y a recibir una respuesta.

A disponer de atencion psicologica en cada fase de la enfermedad y en la
rehabilitacion.

Acceder a ayudas sociales y economicas.

Que se le proporcione un plan de rehabilitacion personalizado como parte
integrada en el tratamiento.

Acceder a programas de educacién continuada sobre los tratamientos
oncologicos, sus efectos secundarios y aspectos de la supervivencia.

Que su familia sea atendida psicoldgica y socialmente durante el proceso de
enfermedad y en caso de fallecimiento.

Recibir cuidados paliativos generales y especializados, elegir el lugar donde
recibe esta atencion, y el lugar donde desea morir.

Redactar las instrucciones previas o voluntades anticipadas para que se
cumplan sus deseos una vez que no pueda expresarlas de modo directo.

La confidencialidad de toda la informacion relativa a su estado de salud, su
situacion medica, el diagndstico, prondstico y tratamiento y a cualquier otra
informacion de caracter personal.

Los pacientes con cancer tienen la responsabilidad de:

Participar activamente en su diagnostico, pronostico, tratamiento y cuidado,
entre otras cosas, proporcionando la informacion solicitada por los
profesionales de salud y las instituciones sanitarias.

Asegurar que su dialogo con los profesionales de salud y las instituciones
sanitarias se lleve a cabo en un clima de confianza mutua y respeto.

Cumplir las normas de funcionamiento del hospital y centros de salud.

5.4. ;Qué decir a la persona que tiene cancer?

Si usted tiene un amigo o conocido que tiene cancer, ya sea que tenga una relacion muy
intima o sea sé6lo un conocido, es posible que sienta dificultades al interactuar o que no
sepa qué decirle. Lo mas importante que usted puede hacer es reconocer la situacion de
la forma que le sea mas comoda, puede mostrar preocupacion e interés, y ofrecer apoyo.
La expresion mas sencilla de interés es la mas significativa. Y muchas veces escuchar es
la forma mejor en la que puede ayudar. Expresiones adecuadas pueden ser: No sé qué
puedo decir, pero quiero que sepas que me preocupo; Siento enterarme que te ha
sucedido esto; ;Como te encuentras?; Si quieres hablar de ello, aqui estoy, Dime en qué
te puedo ayudar, cuenta conmigo.
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Preguntar como ayudar puede romper la incomodidad. El cancer es una enfermedad
que asusta a muchas personas, y puede crear dificultades a quienes no se han enfrentado
a ella. No hay que avergonzarse de los propios miedos o malestar. Si la persona cercana
a usted empieza a hablar del cancer, no cambie el tema. Si usted se siente molesto y
desea salir de la habitacién, conviene compartir este sentimiento con los otros. Sea
honesto con la persona acerca de como se siente, y encontrara que es mas facil de lo que
usted piensa. Es importante animar, pero también lo es no mostrar falso optimismo, decir
a la persona que ha de tener siempre una actitud positiva, o decirle que usted sabe como
se siente.

Si se trata de una persona de su misma edad y muy cercana, usted experimentara
mucha ansiedad. El cancer nos recuerda nuestra propia mortalidad. Puede experimentar
los pensamientos y sentimientos de la persona que tiene cancer: incredulidad, tristeza,
incertidumbre, ira, insomnio y miedo acerca de su propia salud, e incluso sentirse
culpable por estar sano, todo ello es una respuesta normal.

A veces la persona afectada puede hacer uso del humor. Es saludable encontrar
algo divertido acerca de los efectos colaterales, la pérdida o la mejora del apetito, usted
puede unirse a ese comentario jocoso, pero la iniciativa siempre parte de la persona
afectada y nunca se debe emplear a menos que esté muy seguro de que lo pueda apreciar
o responder.

Cuando la persona tenga una buena apariencia, hagaselo saber. Hay que ser sincero,
no se pueden decir cosas positivas si no son reales. Evite comentarios cuando su
apariencia no sea buena: Estds pdlido, Has perdido mucho peso, Qué mal te veo.

Es mejor no compartir historias acerca de familiares y amigos que han tenido
cancer, cada uno es diferente, y estos comentarios pueden ser dafiinos o suscitar falsas
esperanzas. Si usted ha tenido un familiar con cancer es bueno que lo sepan, porque
puede dar mas confianza al hablar.

Respetar la privacidad es extremadamente importante. No se debe comentar nada
de lo que la persona nos diga sin su permiso. Deje que sean las personas afectadas las
que comuniquen a quien ellos deseen su enfermedad. Si alguien le pregunta a usted por
algin detalle de la enfermedad de una amiga, lo mejor es decir: No es cosa mia hablar
de eso, pero estoy seguro que ella apreciara tu interés. Ya le diré que has preguntado
por ella. Si usted se entera a través de un comentario de otros de que alguien conocido
tiene cancer, conviene preguntar a esa persona quién se le dijo y si es una informacion
publica. Si lo es, no se ha de ignorar, cuando se encuentre con la persona afectada de
forma cuidadosa se puede decir: Me he enterado de lo que esta ocurriendo, lo siento. En
caso de que sea informacion privada no es adecuado comentar nada.

Usted puede sentirse enfadado o herido si alguien cercano no le ha dicho la noticia
del diagnoéstico de cancer. Hay que entender que a muchas personas les lleva tiempo
adaptarse al diagnéstico y estar preparados para hablar a otros, por eso no lo tome
personalmente y céntrese en como puede ayudar a la persona a partir de que lo sepa.

Consejos sobre lo que se debe hacer y no hacer:
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o

o

Siga la pista que sefiala la persona afectada. A algunas personas les gusta
mantener la privacidad, mientras que otras hablan abiertamente de su
enfermedad. Respete las necesidades de hablar o callar de la persona.

D¢jele saber que le preocupa a usted y que quiere ayudar.

Respete las decisiones del paciente acerca de los cuidados y tratamientos,

aunque no esté de acuerdo.

Incluya a la persona en actos sociales, actividades de ocio o trabajo, permita

o

que sea ¢l o ella quien diga si esta preparado o no para la actividad.

Escuche sin preocuparse de tener que dar una respuesta adecuada o
correcta, lo que quiere la persona es alguien que le escuche y entienda
su punto de vista.

Escuche a la persona y sea empatico, para ello no hace falta sentir la
misma emocidn que el afectado ni tampoco juzgar si esos sentimientos
son razonables o logicos.

Sepa que la persona con cancer tiene dias buenos y malos, emocional y
fisicamente. Guarde su relacion tan normal como sea posible. En estos
momentos se necesita mayor paciencia y compasion.

Ofrezca ayuda en formas concretas y especificas.

Ofrecer consejos, juicios y recomendaciones no solicitados.

Tomar las cosas personalmente. Es normal que una persona que padece
cancer a veces esté entristecida, de mal humor o quiera estar sola.

Llegar a estar superado por los cambios de humor o conductas airadas u
hostiles. Conviene ser asertivo y no aceptar conductas inadecuadas
porque otro esté enfermo.

Tener miedo de hablar de la enfermedad.
Sentir siempre que tiene que hablar del cancer. La persona con cancer
puede disfrutar de conversaciones no relacionadas con su enfermedad.
Tener miedo de abrazar o tocar a su amigo si lo hacia usualmente antes
de la enfermedad.

Ser paternalista y conmiserativo (intentar no usar un tono compasivo o
de circunstancias cuando se habla habitualmente).

Decir a la persona con cancer Puedo imaginar como debes sentirte
(porque realmente no lo puede saber, a menos que ¢l o ella se lo
expliquen).
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5.5. Cuidados de los familiares

Es importante que uno o mas de los familiares acompafien al paciente en las visitas al
médico, su presencia tranquiliza al paciente, ayuda a recordar los temas que el paciente
quiere consultar, recordar y corregir, facilita que el paciente hable a sus médicos acerca
de aquello que teme, y la posible referencia a servicios psicologicos o psiquiatricos en
caso en que se necesite.

*  Comunicacion y relacion con la persona a la que se cuida

Ser conciente de que su ser querido puede estar aparentando “una cara de felicidad”
o calma, aunque realmente no se sienta asi. Eso puede ser una forma de intentar proteger
a las personas que le quieren, y posiblemente a si mismo, de sentimientos dolorosos.
Algunas personas se sienten culpables de estar tristes o nerviosas, € intentan actuar como
si fueran felices aunque sientan un profundo dolor. Si piensa que esto puede estar
sucediendo a su familiar, digale amablemente que le gustaria oir sus sentimientos, no
importa cudles sean. Este mensaje es algo asi como decir: Quiero cuidarte, estoy aqui
para ti ya sea que estes contento, triste o sufriendo.

Escuche y comparta sus sentimientos y emociones. Sentir que los demads
comprenden la situacion constituye un apoyo importante para el enfermo que
le ayuda a amortiguar y aplacar las emociones negativas.

— El tono de voz, gestos y expresion facial ayudan a la comunicacion: la mirada a
los ojos, las caricias, sonrisas y el respeto comunican un afecto que el
paciente agradece.

— No conjeture, adivine o lea el pensamiento. Pregunte al enfermo. Escucha sus
palabras y sus emociones. No trate de orientar la respuesta deseada como ;Te
encuentras bien, verdad?, ni decir Imagino perfectamente como te sientes.
En lugar de ello pregunte y escuche.

— Sea paciente y dé tiempo porque las personas tardan en aceptar y adaptarse a la
enfermedad. No transmita valoraciones negativas (Esfo no puede continuar
asi; esto no puede ser). Dedique un tiempo para observar, escuchar y
comprender en qué situacion se encuentra el enfermo.

— El paciente puede desear mantener el silencio o estar solo en ocasiones.
Muestre respeto cuando no quiera hablar y disponibilidad cuando desee
hacerlo.

— Tolere el llanto y las expresiones emocionales. El llanto es una reaccion

adecuada ante situaciones de tensién emocional. Actia como vélvula de

escape y desahogo que permite que nos encontremos mas serenos para
afrontar el proceso de enfermedad. Responder a una situacion de llanto
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requiere tranquilidad y la puesta en marcha de habilidades de escucha activa,
empatia y comprension. Evite que otros interrumpan el llanto y que se
produzcan comentarios del tipo: No llores, Tienes que ser fuerte, etc.

Espere con tranquilidad a que se calme para hablar. No tenga prisa. Evite decir
frases del tipo Cdlmate, Escuchame... No te pongas asi, No es para tanto.
Esas expresiones no cambiaran su estado.

Cuando no sepa qué decir o cuando las palabras no tienen nada que aportar, el
contacto fisico (un abrazo, un apreton de manos...) puede transmitirlo todo.
Expresar el deseo de respetar la iniciativa y las decisiones del paciente. No
imponer al enfermo lo que debe hacer. Evite ofrecer sus propios juicios
acerca de lo que deberia y no deberia hacer. Eso contribuye a crear un clima
de confianza. La imposicion genera actitudes contrarias a las que se

persiguen.

No fuerce soluciones o consejos no pedidos No tranquilice con frases hechas:
Esto no es nada, hay otros que estan peor. En la mayoria de las ocasiones no
es tan importante encontrar la solucidn como sentir el apoyo que otros te
prestan.

Exprese sus opiniones utilizando la palabra yo: Yo desde mi punto de vista...,y
escuche el parecer del paciente y de las otras personas significativas.

Céntrese en el aqui y ahora y en el proximo futuro. Evite la culpabilizacion por
hechos anteriores, por ejemplo, Llevo toda la vida diciéndote que deberias
dejar de fumar.

Establezca limites. El estado de humor del paciente puede ser muy cambiante,
y muchas veces la frustracion puede ocasionar enfados, puede suceder que le
culpe por errores cometidos de forma involuntaria, finja sintomas para captar
mas atencidn, le haga reproches cuando usted pone limites razonables a sus
peticiones; rechaza ayudas que facilitarian las tareas del cuidado (silla de
ruedas o muletas), pide ayudas continuas para cubrir exigencias que podria
resolver por si mismo, levanta el tono de voz, le insulta e incluso le empuja o
golpea. En estos casos, hay que controlar estas conductas negativas, para ello
es importante ignorar y retirarnos cuando muestren estas conductas que les
dafian a ellos y a nosotros, cuando el paciente esté tranquilo aborde el
problema y busque alternativas de solucion, y preste atencion a los
comportamientos adecuados. Si el problema persiste consulte con el
psicologo.

Evite la conspiracion de silencio: se denomina asi la situacion en que se le
oculta al paciente la informacion acerca de la enfermedad, sus consecuencias
o la marcha del tratamiento, con la intencidén de protegerle de preocupaciones
y temores. Sin embargo, la ocultaciéon de informacién y la falta de
comunicacion sincera con el paciente pueden ser muy perjudiciales para el
paciente. Por ello conviene seguir las siguientes recomendaciones.
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o Identifique sus propios miedos. Con frecuencia, cuando anticipamos una
situacion, nos la imaginamos mucho mas grave de lo que realmente es.
Intente contestar a las siguientes preguntas: ;Qué es lo que me
preocupa que el enfermo conozca? ;Qué pasaria si hablaramos
abiertamente?

o Piense en cudles son las ventajas e inconvenientes de hablar abiertamente
de la enfermedad.

o ;Qué me resulta mas molesto, hablar abiertamente o sufrir en soledad
sin poder compartir la dificultad de la situacion?

o Podngase en su lugar. Si usted fuera €l o ella, ;le gustaria que los demas
decidieran qué contarle sobre su enfermedad?, ;qué cree que le
ayudaria a usted?, ;jqué necesitaria en esos momentos?

o Valore las consecuencias de su comportamiento: jcomo cree que se
siente su familiar cuando intenta decirle lo que le preocupa y no puede
hacerlo?, ;jcomo cree que se sentira el enfermo en el momento en que
perciba lo avanzado de su enfermedad y que se le esta enganiando?

o Escuche y pregunte al paciente para conocer qué es lo que quiere saber o
qué necesita hablar o comentar.

Hay enfermos que no desean informacion. Viven la enfermedad sin querer saber en
qué consiste, no preguntan, delegan en otros para que tomen decisiones, pero siguen las
recomendaciones del médico sin presentar altos niveles de ansiedad. En estos casos no es
conveniente ofrecer informacion que el enfermo no desea. Sin embargo, otros pacientes
necesitan conocer lo que les estd pasando y lo que les espera. Quieren tener un papel
importante a la hora de decidir sobre sus tratamientos. En estos casos ocultar
informacion resulta contraproducente tanto para el enfermo como para las relaciones
familiares. Una vez conocidas las necesidades informativas, se pueden abordar con la
ayuda del equipo de atencion sanitaria.

* Como comunicar a los nifios que sus padres u otros parientes tienen cancer

Los nifios captan con facilidad que algo esta alterado. Muchas veces lo que
imaginan puede ser peor que la realidad, por lo que es mejor proporcionarles el tipo de
informacion que sea precisa desde los momentos iniciales. Los mensajes han de estar
ajustados al nivel de maduracion cognitiva y emocional del nifio. Lo mejor es que se lo
comuniquen los propios padres, en términos sencillos y calmadamente, para que puedan
entender la situacion, aclarando sobre todo como va a afectar a las actividades habituales
del nifio (que se ha de procurar que sea lo minimo posible). Los nifios preguntan muchas
veces, conviene estar disponible y aclarar todas las dudas, con sinceridad, sin crear falsas
expectativas y reconociendo lo que no sabemos. Asimismo, los nifios suelen mostrar
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concepciones erroneas o malentendidos sobre los cuales se ha de dialogar. Como los
nifios estan centrados en si mismos conviene aclarar a veces que ellos no tienen culpa de
nada de los cambios que han sucedido.

Se ha de permitir que los nifios estén en contacto con el paciente durante cortos
periodos de tiempo en el hospital o en la cama en casa, con una preparacion previa (ej.:
Avisando que la abuela esta cansada, por eso van a estar poco tiempo, y no puede saltar
en la cama o arrastrar sillas). Por otro lado conviene discutir lo que estd sucediendo con
los maestros y educadores para que estén preparados y presten su ayuda.

e El cuidado de uno mismo

Cuidar a una persona con una enfermedad grave exige reorganizar la vida familiar,
laboral y social. Se producen situaciones que conllevan fatiga, problemas fisicos,
sentimientos de impotencia, de culpa, tristeza, etc. En definitiva, un importante desgaste
fisico y emocional. Los familiares y/o amigos son un apoyo muy valioso para el
enfermo, pero para cuidar adecuadamente a otra persona, es necesario cuidarse, disponer
de tiempo para el descanso y la distraccion y proporcionarse el mayor bienestar (véase
Crespo y Lépez, 2007). Los consejos siguientes son los mas importantes:

—  Duerma lo suficiente. La falta de suefio produce irritabilidad, cansancio, falta
de atencion y malestar emocional. Es bien sabido que los cuidadores suelen
padecer de falta de suefio ya que se ven obligados a alterar sus horarios y es
habitual que por las noches, estando pendientes del enfermo, no descansen lo
suficiente. Haga siestas cortas durante el dia. Aproveche cuando el enfermo
descansa para descansar también. Pida ayuda cuando se trata de hacer turnos
por la noche.

—  Evite el aislamiento. Busque tiempo para relacionarse con otras personas.

—  Organizar el tiempo y priorizar. Si hay un exceso de ta reas, dedique algunos
momentos del dia a descansar. Decida qué actividades son importantes y
aquéllas a las que puede decir no.

— Lleve a cabo ejercicio moderado, tal como pasear.

— Implicar al enfermo en todas las decisiones que sea posible: médicas,
econdmicas, legales o de otro tipo, principalmente si la situacion empeora.

—  Este bien asesorado y tenga preparadas posibles soluciones antes de que la
situacion sea critica (agravamiento, traslado, otros problemas que impidan al
cuidador continuar con su tarea, etc.).

—  Pida ayuda a otros familiares. Es bastante frecuente que una sola persona
asuma toda la responsabilidad en el cuidado del enfermo. A veces es dificil
pedir ayuda, el cuidador puede creer que toda la tarea es responsabilidad suya
y no quiere implicar a nadie mas, o cree que pedir ayuda es molestar. O bien,
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puede haber pedido ayuda y no haber obtenido respuesta. Es importante
saber que la forma de pedir ayuda influird en la respuesta que obtengamos, es
aconsejable:

o Expresar claramente qué tipo de ayuda necesita: no esperar a que los
demds adivinen. Diga de forma concreta qué necesita de los demas.
Asi como evitar actitudes de brusca exigencia o mostrar agresividad.

o Realice reuniones familiares para hablar del tema, Hay que hablar
abiertamente de las necesidades que se derivan del cuidado del
enfermo y decidir qué puede hacer cada uno de los miembros de la
familia para contribuir a la tarea. Si tiene problemas, haga participes de
la situacion a los miembros de la familia (hijos, hermanos, nueras,
yernos, etc.), acepte las propuestas que hagan para ayudar y participar
en el cuidado. Es el momento para cuidarse. El hecho de compartir
preocupaciones ayuda a evitar decisiones precipitadas y ademads se
sentird mas acompanada/o, segura/o y tranquila/o.

o Escuche y exprese sus puntos de vista, respetando el de los otros.
Considere que algunas personas estdn mas dispuestas a ayudar que
otras. No hay que detenerse en reproches, cada uno puede elegir la
forma en que quiere ayudar, quien no quiera o no pueda hacer algo esta
en su derecho.

o Organice turnos de cuidado. Si el enfermo necesita atencion por la
noche, contrate o solicite ayuda de otros familiares o de un profesional
algunos dias a la semana.

o Exprese, claramente, la satisfaccion y agradecimiento por la ayuda
recibida.

Consulte con los servicios sanitarios y sociales. Recuerde que existen también
fundaciones y asociaciones de ayuda para los cuidadores, ya sea ofreciendo
el apoyo de un psicooncdlogo o de otros servicios tales como talleres,
voluntariado, ayudas a domicilio, etc.

Cuando se sienta enfadado: no piense que el comportamiento irritante de su
familiar es para fastidiarle, puede ser consecuencia de la enfermedad. Piense
que lo que le resulta molesto no es la persona, sino su comportamiento en un
momento concreto. Comente sus experiencias con los demas. Exprese sus
sentimientos al enfermo e intente buscar con €l una solucion alternativa. A
pesar de lo bien cuidado que esté, el paciente tiene sobrados motivos para
experimentar altibajos en su humor, si en ocasiones reacciona de manera
desagradable con el cuidador, es a causa de la enfermedad. Si tiene
dificultades consulte con el psicdlogo.
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Capitulo 2
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Lecturas recomendadas y bibliografia

Lecturas recomendadas

Arranz, P.; Barbero, J.; Barreto, P. y Bayés, R. (2003): Intervencion emocional en cuidados paliativos. Barcelona.
Ariel.

Se expone un modelo de intervencion para tratar el sufrimiento y el final de la vida. Se presenta una
guia practica de counselling, y protocolos de intervencion centrados en el paciente (ansiedad, tristeza,
hostilidad, miedo, culpa, negacion y retraimiento), en la familia y los profesionales sanitarios. Esta es la
parte mas importante del libro. Es muy util y practico.

Bayés, R. (2006): Afrontando la vida, esperando la muerte. Madrid. Piramide.
Es una puesta al dia y reflexién donde se aborda los aspectos fundamentales de la evaluacion y el
tratamiento del sufrimiento, la atencion en los momentos finales de la vida, las unidades de cuidados
criticos, el suicidio asistido, los tiempos de espera o las necesidades espirituales.

De Céceres, M. L.; Ruiz, F.; Germa, J. R. y Busquets (2007): Manual para el paciente oncologico y su familia.
Madrid: Pfizer. Disponible en:
http://www .pfizer.es/docs/pdf/profesional sanitario/publicaciones/Manual Pacientes Oncologicos y Fami

Se describe el proceso médico, y las principales recomendaciones y consejos que debe seguir el
paciente y su familia, asi como se da informacion acerca de fundaciones y asociaciones que son muy utiles

Costa, M. y Lopez, E. (2006): Manual para la ayuda psicologica. Madrid. Piramide.

En los capitulos cuatro y quinto se expone la relacion entre consultor y consultante, y se describe de
modo aplicado las habilidades bésicas de intervencion: saber escuchar, mensajes “yo”, asi como distintas
competencias de interaccion. El capitulo sexto se dedica a habilidades complejas o dificiles, se abordan
estrategias, reglas y recomendaciones especificas de forma muy didactica. Se acompafia de ejercicios
comentados muy utiles.
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Crespo, M. y Labrador, F. J. (2003): Estrés. Madrid. Sintesis.
Se exponen las estrategias para el manejo del estrés. En el capitulo 4 se explican técnicas de
relajacion, programacion de actividades, administracion de tiempo y otras que son aplicables en pacientes
con cancer.

Crespo, M. y Lopez, J. (2007): El estrés en cuidadores de mayores dependientes. Cuidarse para cuidar. Madrid.
Piramide.
Se expone un programa de evaluacion e intervencion para los cuidadores que es aplicable a los
cuidados del paciente de cancer o en cuidados paliativos.

Jovell, A. (2008). Cdncer: biografia de una supervivencia. Barcelona. Planeta.
Un paciente, que ademas es médico, expone como se siente tras ser diagnosticado, como se enfrenta
a las pruebas diagnosticas, como afecta a su vida personal, social y laboral.

Kabat-Zinn, J. (2003). Vivir con plenitud las crisis. Barcelona. Kairds (Orig. 1990).
Expone el entrenamiento en mindfulness o conciencia plena, que puede ser aplicada a los pacientes
con cancer.

Moorey, S. y Greer, S. (2002): Cognitive behaviour therapy for people with cancer. Nueva York. Oxford
University Press.
Se expone la terapia cognitiva aplicada al cancer, con abundantes ejemplos y consejos practicos.

Segal, Z. V.; Williams, J. M. G. y Teasdale, J. D. (2002): Terapia cognitiva de la depresion basada en la
conciencia plena: un nuevo abordaje para la prevencion de las recaidas (Orig, 2002).
Se expone un programa de intervencion basado en mindfulness y técnicas cognitivas para prevenir la
recaida en depresion en pacientes de cancer. Estos principios pueden ser aplicados a pacientes con cancer.

Vazquez, C. (2003): Técnicas cognitivas de intervencion clinica. Madrid. Sintesis.
Se exponen las técnicas de modificacion cognitiva de un modo descriptivo y aplicado.

Nuland, S. B. (1995): Como morimos. Madrid. Alianza (orig, 1993).
Se describe el proceso de morir a través del proceso clinico, biologico y psicologico.

Wilson, K. y Luciano, C. (2002): Terapia de Aceptacion y Compromiso. Un tratamiento conductual orientado a
los valores. Madrid. Piramide.
Se describen los fundamentos de la terapia de aceptaciéon y compromiso, y se lleva a cabo una
explicacion pormenorizada de su puesta en practica.

Bibliografia

Agra, Y. y Badia, X. (1998): Spanish version of the Rotterdam Symptom Check List: Cross-cultural adaptation
and preliminary validity in a sample of terminal cancer patients. Psycho-Oncology, 7: 229-230

Aguilar Garcia-Iturrospe, E. J.; Hidalgo, M. D.; Cano, R.; Lopez, J. C.; Campillo, M. y Hernandez, M. (1995):
Estudio prospectivo de la desesperanza en pacientes psicéticos: caracteristicas psicométricas de la Escala de
Desesperanza de Beck. Anales de Psiquiatria, 11 (4), 121-125.

Albom, M. (1998): Martes con mi viejo profesor. Madrid: Maeva.

Andreu, Y.; Galdon, M. J.; Dur4, E.; Ferrando, M.; Pascual, J.; Turk, D. C.; Jiménez, Y. y Poveda, R. (2006): An

215



examination of the psychometric structure of the Multidimensional Pain Inventory in temporomandibular
disorder patients: a onfirmatory factor analysis. [En linea] Head & Face Medicine,; 2: 48 [Consultado el 1
de septiembre de 2008]. Disponible en: http://www.head-face-med.com/content/pdf/1746-160X-2-48.pdf.

Arranz, P.; Barbero, J.; Barreto, P. y Bayés, R. (2003): Cuidados paliativos. Barcelona. Ariel.

Arraras, J. L.; Illarramendi, J. J. y Valerdi, J. J. (1993): El Cuestionario de Calidad de Vida para cancer de la
EORTC QLQ-C30. Estudio estadistico de validacion con una muestra espafiola. Revista de Psicologia de la
Salud: 7: 13-33.

Arraras, J. I.; Tejedor, M.; Illarramendi, J. J.; Pruja, E.; Marcos, M. y Arias, F. (2001): El cuestionario de calidad
de vida para cancer de mama de la EORTC, QLQ-BR23. Estudio psicométrico con una muestra espaiiola.
Psicologia Conductual, 9(1): 81-98.

Badia, X.; Cleeland, C. S.; Muriel, C.; Gracia, A.; Perulero, N.; Carulla, J.; Manuel Nufiez Olarte, J. y Galvez, R.
(2003): Validacion espafiola del cuestionario Brief Pain Inventory en pacientes con dolor de causa
neoplasica. Medicina Clinica; 120 (2): 52-59

Bayés, R. (2006): Afrontando la vida, esperando la muerte. Madrid. Piramide.

Bayés, R.; Limonero, J. T.; Barreto, P. y Comas, M. D. (1997): A way to screen for suffering in palliative care.
Journal of Palliative Care; 13 (2): 22-6.

Beck, A. T. (1988): An Inventory for measuring clinical anxiety: Psychometric properties. Journal of Consulting
and Clinical Psychology, 56(6): 893-97.

Beck, A. T.; Kovacs. M. y Weissman, A. (1979): Assessment of suicidal intention: the Scale for Suicide Ideation.
Journal of Consulting and Clinical Psychology, 47: 343-352.

Beck, A. T.; Weissman, A.; Lester, D. y Trexler, L. J. (1974): The measurement of pessimism: The hopelessness
scales. Journal of Consulting and Clinical Psychology, 42 (6), 861-865.

Beck, A. T.; Rush, A. J.; Shaw, B. F y Emery, G. (1983): Terapia cognitiva de la depresion. Bilbao. DDB (org.
1979).

Breckon, D. J.; Harvey, J. R. y Lancaster, R. B. (1994): Community health education: settings, roles and skills for
the 21 st Century. Gaithersburg, Md. Aspen Publishers.

Bruera, E.; Kehn, N.; Miller, M. J.; Selmser, P. y Macmillan, K. (1991): Edmonton Symptom Assessment System
(ESAS): A simple method for the assessment of palliative care patients. Journal of Palliative Care; 7: 6-9.

Burgess, C.; Cornelius, V.; Love, S.; Graham, J.; Richards, M. y Ramirez A. (2005): Depression and anxiety in
women with early breast cancer: five year observational cohort study. British Medical Journal, 330: 702.

Caro, I. e Ibafiez, E. (1992): La Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion. Boletin de Psicologia; 36: 43-69.

Carver, C. S. (1997): You want to measure doping but your protocol’s too long: Consider the Brief-Cope.
International Journal of Behavioral Medicine; 4: 94-100.

Carver, C. S.; Scheier, M. F. y Weintraub, J. K. (1989): Assessing coping strategies. Journal of Personality and
Social Psychology, 54: 267-83.

Cella, D. F.; Tulsky, D. S.; Gray, G.; Sarafian, B.; Linn, E.; Bonomi, A.; Silberman, M.; Yellen, S. B.; Winicour,
P.; Brannon, J. y Eckberg, K. (1993): The Functional Assessment of Cancer Therapy scale: development
and validation of the general measure. Journal Clinical Oncology, 11(3): 570-9.

Cleeland, C. S.; Mendoza, T. R.; Wang, X. S.; Chou. C.; Harle, M.; Morrissey, M. y Engstrom, M. C. (2000):
Assessing Symptom Distress in Cancer: The M. D. Anderson Symptom Inventory. Cancer, 89: 1634-1646.

Cleeland, C. S. y Ryan, K. M. (1994): Pain assessment: global use of the Brief Pain Inventory. Annals Academy of
Medicine Singapore,; 23(2): 129-38.

Contrada, R. J.; Leventhal, E., y Anderson, J. R. (1994). Psychological preparation for surgery: Marshaling
individual and social resources to optimize self-regulation. In S. Maes, M. Johnston y H. Leventhal (eds.),
International Yearbook of Health Psychology, Volume 3 (pp. 219-266). New York: Wiley.

Costa, M. y Lopez, E. (2006): Manual para la ayuda psicologica. Madrid. Piramide.

Coyle, N.; Goldstein, M. L.; Passik, S.; Fishman, B.; Portenoy, R. (1996): Development and validation of. a
patient needs assessment tool (PNAT) for oncology clinicians, Cancer Nursing; 19(2): 81-92.

Crespo, M. y Cruzado, J. A. (1997): La evaluacion del afrontamiento: Adaptacion espaiola del cuestionario COPE
con una muestra de estudiantes universitarios. Andlisis y Modificacion de Conducta, 1997; 23: 797-830.

Crespo, M. y Lopez, J. (2007). El estrés en cuidadores de mayores dependientes. Cuidarse para cuidar. Madrid:
Pirdmide.

Cruzado, J. A. (2006): La formulacion clinica en psicooncologia : un caso de depresion, aversion a alimentos y
problemas maritales en una paciente de cancer de mama. Psicooncologia, 3(1): 175-188.

Cruzado, J. A. y Olivares, M. E. (2000): Intervencion psicologica en pacientes de cancer. En J. M. Buceta; A. M.
Bueno y B. Bas (eds.). Tratamiento psicologico de habitos y enfermedades. Madrid. Piramide.

216


http://www.head-face-med.com/content/pdf/1746-160X-2-48.pdf

Chochinov, H. M. (2006): Dying, dignity, and new horizons in palliative end-of-life care. 4 Cancer Journal for
Clinicians 56: 84-103.

Chochinov, H. M.; Wilson, K. G.; Enns, M. y Lander, S. (1997): Are You Depressed? Screening for Depression in
the Terminally Ill. American Journal of Psychiatry, 154: 674-676.

Davey, H. M.; Barratt, A. L.; Butow, P. N. y Deeks, J. J. (2007): A one-item question a likert or visual analog
scale adequately measured current anxiety. Journal of Clinical Epidemiology. 60: 356-360.

Derogatis, L. R. (2000): BSI-18: Administration, Scoring and Procedures Manual. Minneapolis, MN, National
Computer Systems.

Die-Trill, M. (Ed.) (2003): Manual de Psicooncologia. Madrid. Aula de Estudios Universitarios.

European Cancer League. Declaracion conjunta sobre la promocion y cumplimiento de los derechos de los
pacientes de cancer. [Documento en Internet] 202 [Acceso 1 de diciembre de 2009] Disponible en:
http://www.todocancer.com/NR/rdonlyres/ A1473FF4-A2E9-46E1-A018-
727414780422/0/DerechodelosPacientes.pdf

Fanning, P. (1993): Visualizacion, autocuracion y bienestar. Barcelona: Robin Book.

Ferrando, L.; Franco, A. L.; Soto, M.; Bobes, J.; Soto, O.; Franco, L. y Gubert, J. (1998): M.LN.I. Mini
International Neuropsychiatric Interview. Version en espafiol 5.0.0. DSM-IV. Madrid. Instituto IAP, 1998.

Ferrero-Berlanga, J.; Toledo-Aliaga, M. y Barreto-Martin, M. P. (1995): Evaluacion cognitiva y afrontamiento
como predictores del bienestar futuro de las pacientes con cancer de mama. Revista Latinoamericana de
Psicologia, 27(1), 87-102.

Folstein, M. F.; Folstein, S. E. y McHungh, P. R. (1975): A practical method for grading the cognitive state of
patients for the clinician. Journal of Psychiatric Research; 12, 189-198.

Font, A. (1988): Valoracion de la calidad de vida en pacientes de cancer. Tesis doctoral. Universidad Autonoma
de Barcelona.

Goldberg, D. y Williams, P. (1996): Cuestionario de salud general GHQ (General Health Questionnaire). Guia
para el usuario de las distintas versiones. Barcelona: Masson. (Orig. 1988).

Gonzalez, A. y Gonzalez, M. J. (2007): Los programas de deteccion precoz del cdncer de mama en Espafia.
Psicooncologia, 4(2-3): 249-264.

Hegel, M. T.; Moore, C. P.; Collins, E. D.; Kearing, S.; Gillock, K. L.; Riggs, R. L.; Clay, K. F: Ahles, T. A.
(2006): Distress, psychiatric syndromes, and impairment of function in women with newly diagnosed
breast cancer. Cancer, 15; 107 (12):2924-31.

Helgeson, V. S.; Snyder, P. y Seltman, H. (2004): Psychological and physical adjustment to breast cancer over 4
years: identifying distinct trajectories of change. Health Psychology, 23: 3-15.

Hewitt, M. E. (2004): Meeting psychosocial needs of women with breast cancer. Washington. National Academies
Press.

Kabat-Zinn, J. (2003): Vivir con plenitud las crisis. Barcelona. Kair6s (Orig. 1990).

Kerns, R. D.; Turk, D. C. y Rudy, T. E. (1985): The West HavenYale Multidimensional Pain Inventory
(WHYMPI). Pain; 23: 345-356.

Kissane, D. W.; Grabsch, B.; Love, A.; Clarke, D. M.; Bloch, S. y Smith, G.C. (2004): Psychiatric disorder in
women with early stage and advanced breast cancer: a comparative analysis. Australian and New Zealand
Journal of Psychiatry, 38: 320-6.

Knobf, M. T. (2007): Psychosocial responses in breast cancer survivors. Seminars in Oncological Nursing, 23: 71-
83.

Lawton, M. P.; Kleban, M. H.; Moos, M.; Rovine, M. y Glicksman, A. (1989): Measuring caregiving appraisal.
Journal of Gerontology: Psychological Sciences, 44, 61-71.

Lobo, A.; Saz, P.; Marcos, G.; Dia, J. L.; De la Camara, C.; Ventiura, T.; Morales, F.; Pascual, L. F.; Montafés, J.
A. y Aznar, S. (1999): Revalidacién y normalizaciéon del Mini-Examen Cognoscitivo (primera version en
castellano del Mini-Mental Status Examination) en la poblacién general geriatrica. Medicina Clinica; 112:
767-774.

Lopez, J. y Crespo, M. (2003): Salud fisica y mental en los cuidadores informales de enfermos con demencia.
Andlisis de las situacion y factores asociados. Premio Rafael Burgaleta. Trabajo no publicado: COP de
Madrid.

Martin, M.; Salvadoé, 1.; Nadal, S.; Miji, L. C.; Rico, J. M.; Lanz, P. y Taussig, M. 1. (1996): Adaptacion para
nuestro medio de la escala de sobrecarga del cuidador (Caregiver Burden Interview) de Zarit. Revista de
Gerontologia, 6: 338-346.

Maté, J.; Mateo, D.; Bayés, R.; Bernaus, M.; Casas, C.; Gonzalez-Barboteo, J.; Limonero, J. T.; Lopez-Postigo,
M.; Sirgo, A. y Viel, S. (2009): Elaboracién y propuesta de un instrumento para la deteccion de malestar

217


http://www.todocancer.com/NR/rdonlyres/

emocional en enfermos al final de la vida. Psicooncologia, 6(2-3): 505-516

Mendoza, T. R.; Wang, X. S.; Cleeland, C. S.; Morrissey, M.; Johnson, B. A. y Wendt, J. K. (1999): The rapid
assessment of fatigue severity in cancer patients: use of the Brief Fatigue Inventory. Cancer; 85: 1186-
1196.

Mird, J. (1997): Translation, validation, and adaptation of an instrument to assess the information-seeking style of
coping with stress. The Spanish version of the Miller Behavioural Style Scale. Personality and Individual
Differences; 23: 909-912.

Moorey, S. y Greer, S. (2002): Cognitive behaviour therapy for people with cancer. Nueva York. Oxford
University Press.

Moos, R. H. y Moos, B. S. (1981): Family Environment Scale. New Y ork. McGraw-Hill.

Muiioz, M. (2003): Manual practico de evaluacion psicologica clinica. Madrid. Sintesis.

NCCN (2008): Clinical Practice Guidelines in Oncology. [En linea]. Distress Management V.1 [Consultado el 1
de septiembre de 2008]. Disponible en: http://www.nccn.org/professionals/physician_gls/PDF/distress.pdf.

O’Connor, A. M. y Jacobsen, M. J. (2007): Decisional Conflict: Supporting people experiencing uncertainty
about options affection their health [En linea]. Ottawa: Ottawa Health Decision Centre; [acceso el 1 de
septiembre de 2008]. Disponible en: https://decisionaid.ohri.ca/ODST/pdfs/DC_Reading.pdf.

Paéz, M. B.; Luciano, C., y Gutiérrez, O. (2005): La aplicacion de la terapia de aceptacion y compromiso (ACT)
en el tratamiento de problemas psicoldgicos asociados al cancer. Psicooncologia; 2(1): 49-79.

Paéz, M. B.; Luciano, C., y Gutierrez, O (2007): Tratamiento psicologico para el afrontamiento del cancer de
mama. Estudio comparativo entre estrategias de aceptacion y de control cognitivo. Psicooncologia; 4 (1):
75-95.

Peterman, A. H.; Fitchett, G.; Brady, M. J.; Hernandez, L. y Cella, D. (2002): Measuring spiritual well-being in
people with cancer: The Functional Assessment of Chronic Illness Therapy-Spiritual Well-Being Scale
(FACIT-Sp). Annual of Behavioral Medicine; 24: 49-58.

Prochaska, J. O.; DiClemente, C. C. y Norcross, J. C. (1992): In search of how people change. Applications to
addictive behaviour. American Psychologyst, 47: 1102-1114.

Schag, C. A.; Ganz, P. A. y Heinrich, R. L. (1991): Cancer Rehabilitation Evaluation System-short form (CARES-
SF). A cancer specific rehabilitation and quality of life instrument. Cancer, 68(6): 1406-1413.

Sanson-Fisher, R.; Girgis, A.; Boyes, A.; Bonevski, B.; Burton, L. y Cook, P. (2000): (The Supportive Care
Review Group). The unmet supportive care needs of patients with cancer. Cancer; 88(1): 226-237.

Sanz, J. y Navarro, M. E. (2003): Propiedades psicométricas de una version espaiiola del inventario de ansiedad de
Beck (BAI) en estudiantes universitarios. Ansiedad y Estrés, 9(1): 59-84.

Segal, Z. V.; Williams, J. M. G. y Teasdale, J. D. (2002): Mindfulness-based cognitive therapy for depression.
Nueva York. Guilford. (Version castellana en Bilbao: Desclée de Brower, 2006: Terapia cognitiva de la
depresion basada en la conciencia plena: un nuevo abordaje para la prevencion de las recaidas).

Stearns, N. M.; Lauria, M. M.; Hermann, J. F.; Fogelberg, P. R. (1993): Oncology social work: a clinician’s guide.
Atlanta. American Cancer Society, 1993.

Sulmasy, D. P. (2006): Spiritual Issues in the care of dying patients, JAMA 296: 1385-1392.

Tamburini, M.; Gangeri, L.; Brunelli, C.; Beltrami, E.; Boeri, P.; Borreani, C.; Karmann, C. F.; Greco, M.;
Miccinesi, G.; Murru, L. y Trimigno, P. (2000): Assessment of hospitalized cancer patients’ needs by the
Needs Evaluation Questionnaire. Annals of Oncology; 11: 31-37.

Temoshok, L. y Dreher, H. (1992): Type C and cancer. Nueva Y ork. Random House.

Vallejo, M.A. y Ortega, J. (2007): La utilizacion del mindfulness en el paciente oncoldgico. Psicooncologia, 4 (1):
35-41.

Vazquez, C. (2003): Técnicas cognitivas de intervencion clinica. Madrid. Sintesis.

Vazquez, C. y Sanz, J. (1997): Fiabilidad y valores normativos de la version espafiola del Inventario para la
Depresion de Beck de 1978. Clinica y Salud, 8, 403-422.

Watson, M.; Greer, S.; Young, J.; Inayat, Q.; Burgess, C. y Robertson, B. (1988): Development of a questionnaire
measure of adjustment to cancer: the MAC scale. Psychological Medicine, 18: 203-209.

Watson, M.; Law, M.; Dos Santos, M.; Greer, S.; Baruch, J. y Bliss, J. (1994): The Mini-MAC: further
development of the Mental Adjustment to Cancer Scale. Journal of Psychosocial Oncology, 12, 33-46.

Weitzner, M. A.; Jacobsen, P. B.; Wagner, H.; Friedland. J. y Cox, C. (1999): The Caregiver Quality of Life
Index-Cancer (CQOLC) scale: development and validation of an instrument to measure quality of life of
the family caregiver of patients with cancer. Quality of Life Research; 8(1-2): 55-63.

WHOQOL SRPB Group (2005): WHOQOL Spirituality, Religiousness and Personal Beliefs (SRPB) Field-Test
Instrument. [En linea] WHO [Consultado el 1 de septiembre de 2008]. Disponible en

218


http://www.nccn.org/professionals/physician_gls/PDF/distress.pdf
http://https://decisionaid.ohri.ca/ODST/pdfs/DC_Reading.pdf

http://www.who.int/mental_health/media/en/622.pdf.
Wilson, K. y Luciano, C. (2002): Terapia de Aceptacion y Compromiso. Un tratamiento conductual orientado a
los valores. Madrid. Piramide.

Zabora, J.; BrintzenhofeSzoc, K.; Curbow, B.; Hooker, C. y Piantadosi, S. (2001): The prevalence of
psychological distress by cancer site. Psycho-Oncology, 10 (1): 19-28.

Zarit, S. H.; Reever, K. E. y Bach-Peterson, J. (1980): Relatives of the impaired elderly: correlates of feelings of
burden. Gerontologist; 20: 649-655.

Zigmond, A. S. y Snaith, R. P. (1983): The Hospital Anxiety and Depression Scale. Acta Psychiatric Scandinavia,
67:361-370.

Revistas especializadas

Psicooncologia

—  Psycho-oncology

—  Journal of Psychosocial Oncology
—  Anuario de Psicologia

—  Boletin de Psicologia

—  Brain, Behavior, and Immunity

—  Psychoneuroendocrinology

—  Journal of Behavioral Medicine

—  Journal of Palliative Care

—  Health Psychology

- JAMA

—  Journal of Consulting and Clinical Psychology
—  Journal of Psychosomatic Research
—  Lancet

—  New England Journal of medicine
—  Medicina paliativa

—  Pain

—  Palliative Medicine

—  Psychosomatic Medicine

—  Psychosomatics

—  Revista de Psicologia de la Salud

Direcciones web
Psicooncologia

—  http://www.aecc.es o http://www.todocancer.org (Asociacién Espafiola Contra el Cancer)

—  http://www.sepo.es (Sociedad Espafiola de Psicooncologia) cm.es/info/apsom /ociacion de
Psicooncologia de Madrid)

—  http://www.ipos-society.org/ (International Psycho-Oncology Society)

—  http://www.fecma.org/ (Federacion Espafiola Cancer de Mama)

—  http://www.nap.edu/books/0309091292/html/: (Mujeres cancer de mama)

Oncologia

219


http://www.who.int/mental_health/media/en/622.pdf
http://www.aecc.es
http://www.todocancer.org
http://www.sepo.es
http://www.ipos-society.org/
http://www.fecma.org/
http://www.nap.edu/books/0309091292/html/:

—  http://www.seom.org (Sociedad Espaiiola de Oncologia Médica)

—  http://www.aero.es (Sociedad Espafiola de Ontologia Radioterapica
—  http://www.cancerbacup.org.uk/ (Cancerbackup)

—  http://www.oncolink.com/ (Oncolink)

—  http://cancer.gov (National Institute of Cancer)

—  http://www.cancer.org/ (American Cancer Society)

—  http://www.nccn.org/ (NCCN)

Divulgacion y autoayuda

—  http://www.lavidasigue.com/

—  http://elmundosalud.elmundo.es/elmundosalud/especiales/cancer/
—  http://www.ayudate.es (Asociacion de pacientes ostomizados)

—  www.geysalus.org (Mujer y salud. Revista).

220


http://www.seom.org
http://www.aero.es
http://www.cancerbacup.org.uk/
http://www.oncolink.com/
http://cancer.gov
http://www.cancer.org/
http://www.nccn.org/
http://www.lavidasigue.com/
http://elmundosalud.elmundo.es/elmundosalud/especiales/cancer/
http://www.ayudate.es
http://www.geysalus.org

Indice

Portada

Créditos

Indice

Capitulo 1. Introduccion. El cancer

AN

1.1. Introduccion
1.1.1. Caracterizacion del cancer
1.1.2. Tipos de cancer
1.1.3. Causas del cancer
1.1.4. El proceso de atenciéon médica al paciente con cancer
1.2. La Psicooncologia
Cuadro resumen
Exposicion de un caso clinico
Preguntas de autoevaluacion

Capitulo 2. Los aspectos psicoldgicos en el cancer
2.1. Necesidades psicoldgicas y sociales en el cancer
2.1.1. Deteccion precoz del cancer
2.1.2. Consejo genético oncoldgico
2.1.3. Diagnostico
2.1.4. Hospitalizacion y cirugia
2.1.5. Tratamientos de quimioterapia, radioterapia y otros
2.1.6. Finalizacién de los tratamientos y las revisiones
2.1.7. Trayectorias vitales de los supervivientes
2.1.8. Recidivas
2.1.9. Cancer avanzado y terminal
2.2. Sintomas fisicos asociados al cancer y sus tratamientos
2.3. El malestar emocional y los trastornos psicopatoldgicos en el cancer
2.3.1. Depresion y cancer
2.3.2. Suicidio y cancer
2.3.3. Autoconcepto e imagen corporal
2.3.4. Sexualidad
2.4. Variables de personalidad y estilos de afrontamiento asociados al cancer
2.5. Apoyo social y cancer

221

11
12
13
14
15
21
25
26
28

30
30
30
31
32
33
34
35
35
37
38
38
40
42
42
43
44

47



Cuadro resumen 48

Exposicion de un caso clinico 50
Preguntas de autoevaluacion 51
Capitulo 3. Evaluacion 54
3.1. Variables y objetivos de la evaluacidn psicologica en el cancer 54
3.1.1. Variables sociodemograficas 54
3.1.2. Variables médicas 54
3.1.3. Estado mental 55
3.1.4. Informacion médica 55
3.1.5. Relacién con el cuidador principal 55
3.1.6. Vulnerabilidad psicologica y salud mental 56
3.1.7. Acontecimientos estresantes recientes 56
3.1.8. Estrategias de afrontamiento del cancer 56
3.1.9. Problemas psicologicos asociados al cancer 56

3.2. Evaluacion ambiental 58

3.3. Variables y objetivos de la evaluacion de los familiares del paciente

oncologico 38
3.3.1. Pareja 59
3.3.2. Hijos adultos jovenes y adultos 59
3.3.3. Hijos pequetios 59
3.3.4. Hijos preadolescentes y adolescentes 60

3.4. La evaluacion de la calidad de vida en pacientes con cancer 60

3.5. Evaluacion de las necesidades de los pacientes con cancer 63

3.6. Cuestionarios de evaluacion de los sintomas fisicos en el cancer 64

3.7. Deteccidn del malestar y Psicopatologia en pacientes con cancer 65
3.7.1. Instrumentos de examen cognoscitivo 68
3.7.2. Cuestionarios de evaluacion de ansiedad y depresion en el cancer 68
3.7.3. Diagndstico psicopatologico 69

3.8. La evaluacion familiar y de los cuidadores 70

3.9. Cuestionarios de evaluacion del afrontamiento en pacientes con cancer 70

3.10. Instrumentos de evaluacion de necesidades espirituales 71

3.11. La entrevista en el paciente oncoldgico 73

3.12. Autorregistro y observacion 77

3.13. Formulacion de casos clinicos 79

Cuadro resumen 81

222



Exposicion de un caso clinico 83

Preguntas de autoevaluacion 93
Capitulo 4. Guia para el terapeuta 95
4.1. Objetivos y areas de intervencidn psicologica en pacientes con cancer 95
4.2. Intervenciones para instaurar o mejorar conductas saludables4.2.1. Como 96
mejorar habitos de ejercicio fisico en pacientes con cancer
4.2.1. Como mejorar habitos de ejercicio fisico en pacientes con cancer 97
4.3. Deteccion precoz del cancer 103
4.4. Intervencion psicologica en consejo genético oncologico 104
4.5. La comunicacion con el enfermo oncoldgico y su familia 105
4.5.1. El proceso informativo en Oncologia 107
4.5.2. Protocolo para dar malas noticias en Oncologia 110
4.6. Preparacion psicologica para la cirugia 113
4.6.1. Protocolo de preparacion psicoldgica para la cirugia oncologica 115
4.7. Preparacion psicologica para otros tratamientos médicos 122
4.8. Técnicas de counselling 127
4.8.1. Como responder a la pregunta ;me voy a morir? 128
4.8.2. Como hacer frente a la conspiracién de silencio 128
4.8.3. Como hacer frente a la negacion 129
4.9. Técnicas de control de la activacion 132
4.10. Imaginacion guiada 133
4.11. Técnicas de exposicion 135
4.12. Programacion de actividades y administracion del tiempo 138
4.13. Expresion emocional y escritura expresiva 140
4.14. Técnicas cognitivas 142
4.14.1. IQentiﬁcacién de pensamientos automaticos, distorsiones cognitivas 142
y creencias
4.14.2. Modificacion de cogniciones 149
4.15. Detencion del pensamiento, posposicion de los pensamientos y control de 157
las preocupaciones
4.16. Mindfullness o conciencia plena 160
4.17. Estrategias de la Terapia de Aceptacion y Compromiso 161
4.18. La muerte digna 164
Exposicion de un caso clinico 167
Cuadro resumen 177
Preguntas de autoevaluacion 185

223



Capitulo 5. Guia para el paciente con cancer, amigos y cuidadores 187

5.1. Cuales son las reacciones emocionales ante el cancer 187
5.2. Como afrontar el cancer 192
5.3. Los derechos del paciente 203
5.4. [ Qué decir a la persona que tiene cancer? 204
5.5. Cuidados de los familiares 207
Clave de respuestas 212
Lecturas recomendadas y bibliografia 214

224



	Portada
	Créditos
	Índice
	Capítulo 1. Introducción. El cáncer
	1.1. Introducción
	1.1.1. Caracterización del cáncer
	1.1.2. Tipos de cáncer
	1.1.3. Causas del cáncer
	1.1.4. El proceso de atención médica al paciente con cáncer

	1.2. La Psicooncología
	Cuadro resumen
	Exposición de un caso clínico
	Preguntas de autoevaluación

	Capítulo 2. Los aspectos psicológicos en el cáncer
	2.1. Necesidades psicológicas y sociales en el cáncer
	2.1.1. Detección precoz del cáncer
	2.1.2. Consejo genético oncológico
	2.1.3. Diagnóstico
	2.1.4. Hospitalización y cirugía
	2.1.5. Tratamientos de quimioterapia, radioterapia y otros
	2.1.6. Finalización de los tratamientos y las revisiones
	2.1.7. Trayectorias vitales de los supervivientes
	2.1.8. Recidivas
	2.1.9. Cáncer avanzado y terminal

	2.2. Síntomas físicos asociados al cáncer y sus tratamientos
	2.3. El malestar emocional y los trastornos psicopatológicos en el cáncer
	2.3.1. Depresión y cáncer
	2.3.2. Suicidio y cáncer
	2.3.3. Autoconcepto e imagen corporal
	2.3.4. Sexualidad

	2.4. Variables de personalidad y estilos de afrontamiento asociados al cáncer
	2.5. Apoyo social y cáncer
	Cuadro resumen
	Exposición de un caso clínico
	Preguntas de autoevaluación

	Capítulo 3. Evaluación
	3.1. Variables y objetivos de la evaluación psicológica en el cáncer
	3.1.1. Variables sociodemográficas
	3.1.2. Variables médicas
	3.1.3. Estado mental
	3.1.4. Información médica
	3.1.5. Relación con el cuidador principal
	3.1.6. Vulnerabilidad psicológica y salud mental
	3.1.7. Acontecimientos estresantes recientes
	3.1.8. Estrategias de afrontamiento del cáncer
	3.1.9. Problemas psicológicos asociados al cáncer

	3.2. Evaluación ambiental
	3.3. Variables y objetivos de la evaluación de los familiares del paciente oncológico
	3.3.1. Pareja
	3.3.2. Hijos adultos jóvenes y adultos
	3.3.3. Hijos pequeños
	3.3.4. Hijos preadolescentes y adolescentes

	3.4. La evaluación de la calidad de vida en pacientes con cáncer
	3.5. Evaluación de las necesidades de los pacientes con cáncer
	3.6. Cuestionarios de evaluación de los síntomas físicos en el cáncer
	3.7. Detección del malestar y Psicopatología en pacientes con cáncer
	3.7.1. Instrumentos de examen cognoscitivo
	3.7.2. Cuestionarios de evaluación de ansiedad y depresión en el cáncer
	3.7.3. Diagnóstico psicopatológico

	3.8. La evaluación familiar y de los cuidadores
	3.9. Cuestionarios de evaluación del afrontamiento en pacientes con cáncer
	3.10. Instrumentos de evaluación de necesidades espirituales
	3.11. La entrevista en el paciente oncológico
	3.12. Autorregistro y observación
	3.13. Formulación de casos clínicos
	Cuadro resumen
	Exposición de un caso clínico
	Preguntas de autoevaluación

	Capítulo 4. Guía para el terapeuta
	4.1. Objetivos y áreas de intervención psicológica en pacientes con cáncer
	4.2. Intervenciones para instaurar o mejorar conductas saludables4.2.1. Cómo mejorar hábitos de ejercicio físico en pacientes con cáncer
	4.2.1. Cómo mejorar hábitos de ejercicio físico en pacientes con cáncer

	4.3. Detección precoz del cáncer
	4.4. Intervención psicológica en consejo genético oncológico
	4.5. La comunicación con el enfermo oncológico y su familia
	4.5.1. El proceso informativo en Oncología
	4.5.2. Protocolo para dar malas noticias en Oncología

	4.6. Preparación psicológica para la cirugía
	4.6.1. Protocolo de preparación psicológica para la cirugía oncológica

	4.7. Preparación psicológica para otros tratamientos médicos
	4.8. Técnicas de counselling
	4.8.1. Cómo responder a la pregunta ¿me voy a morir?
	4.8.2. Cómo hacer frente a la conspiración de silencio
	4.8.3. Cómo hacer frente a la negación

	4.9. Técnicas de control de la activación
	4.10. Imaginación guiada
	4.11. Técnicas de exposición
	4.12. Programación de actividades y administración del tiempo
	4.13. Expresión emocional y escritura expresiva
	4.14. Técnicas cognitivas
	4.14.1. Identificación de pensamientos automáticos, distorsiones cognitivas y creencias
	4.14.2. Modificación de cogniciones

	4.15. Detención del pensamiento, posposición de los pensamientos y control de las preocupaciones
	4.16. Mindfullness o conciencia plena
	4.17. Estrategias de la Terapia de Aceptación y Compromiso
	4.18. La muerte digna
	Exposición de un caso clínico
	Cuadro resumen
	Preguntas de autoevaluación

	Capítulo 5. Guía para el paciente con cáncer, amigos y cuidadores
	5.1. Cuáles son las reacciones emocionales ante el cáncer
	5.2. Cómo afrontar el cáncer
	5.3. Los derechos del paciente
	5.4. ¿Qué decir a la persona que tiene cáncer?
	5.5. Cuidados de los familiares

	Clave de respuestas
	Lecturas recomendadas y bibliografía

