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			Prólogo

			Las enfermedades oncológicas afectan a un gran número de personas. Con los datos actuales, podemos decir que una de cada tres personas será diagnosticada de cáncer a lo largo de su vida. El cáncer es la enfermedad más temida, y suele estar asociada al dolor y el sufrimiento. En la actualidad, esta visión pesimista se ve corregida por el hecho de que disponemos de tratamientos que permiten la detección temprana, la curación o su control como una enfermedad crónica en la mayoría de los casos, así como los cuidados paliativos para aliviar o impedir el malestar y el sufrimiento. No obstante, lo cierto es que la persona con cáncer y sus familiares están abocadas a largos tratamientos que se acompañan de cambios vitales, y han de hacer frente a importantes y múltiples acontecimientos vitales y emociones que desafían sus capacidades de adaptación. Incluso en la supervivencia, las personas afectadas han de afrontar las secuelas permanentes de los tratamientos, temores e incertidumbre ante posibles recaídas, así como alteraciones en su estado emocional, imagen corporal, sexualidad, relación de pareja, y cambios en sus hábitos de salud (p. ej., ejercicio, nutrición, etc.) y en su actividad laboral y social.

			La Psicooncología, es decir, la aplicación y la investigación psicológica del cáncer, se inició en nuestro país hace unos 30 años y ha alcanzado un notable desarrollo. En el presente disponemos de un gran número de profesionales de la Psicooncología que ejercen en hospitales y centros públicos y privados, en la Asociación Española Contra el Cáncer, así como en las distintas asociaciones de pacientes que forman el Grupo Español de Pacientes con Cáncer. La Sociedad Española de Psicooncología y los grupos de Psicooncología de los distintos Colegios de Psicólogos vienen impulsando su desarrollo. Existen cursos de posgrado específicos para la formación en Psicooncología, como el Magíster en Psicooncología de la Universidad Complutense de Madrid. También se ha impulsado la investigación en esta área a través de tesis doctorales y publicaciones en revistas nacionales e internacionales.

			La Psicooncología, como la Psicología de la Salud en general, parte de que un sistema sanitario satisfactorio ha de tener tres objetivos: el primero es la promoción de la salud y la prevención, el segundo la curación de las enfermedades o su control como condiciones crónicas, y el tercero el alivio del sufrimiento, la optimización de la calidad de vida y la adaptación y rehabilitación psicológica y social de los pacientes. La atención adecuada a los pacientes de cáncer, y en cualquier otra enfermedad, requiere una aproximación integral en la que se tenga en cuenta no sólo los aspectos biológicos o físicos, sino también los aspectos psicológicos, sociales y espirituales. La Estrategia en Cáncer del Sistema Nacional de Salud (2010) hace un reconocimiento explícito de esta conceptualización, en su objetivo 27, donde dice que hay que: «Proporcionar atención psicológica y social a las personas enfermas de cáncer y sus familiares, según sus necesidades, en base a la evidencia científica disponible sobre la efectividad de las intervenciones» (p. 122) (documento disponible: www.msssi.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/ActualizacionEstrategiaCancer.pdf).

			Las necesidades de atención psicológica y social para los pacientes de cáncer son muy variables. Todos los pacientes de cáncer han de disponer de una adecuada información, comunicación y apoyo psicológico de todos los miembros del equipo sanitario. Muchos, además de eso, precisan de counselling, psicoeducación o entrenamiento en relajación. Por último, al menos una tercera parte de los pacientes con cáncer requieren terapias psicológicas o psiquiátricas, sobre todo si son personas con vulnerabilidad psicológica previa.

			Los tratamientos psicológicos son necesarios en los casos en que los pacientes de cáncer y sus familiares presentan dificultades para hacer frente a los múltiples y variados estresores y problemas de calidad de vida asociados al diagnóstico, el tratamiento del cáncer y los cambios vitales que siguen a la supervivencia del cáncer.

			El presente manual tiene el propósito de ser una herramienta útil para la formación y entrenamiento en la evaluación y tratamiento de pacientes con cáncer y sus familiares, destinada a los profesionales de la psicología y otros sanitarios.

			Este texto tiene como objetivos enseñar, en primer lugar, cómo llevar a cabo la exploración y evaluación psicológica clínica, y determinar las necesidades de intervención. En segundo lugar, enseñar las principales técnicas y terapias psicológicas, tal y como se aplican a los problemas y características de los pacientes oncológicos. Se han seleccionado aquellas intervenciones y terapias que poseen fundamentos teóricos sólidos y poseen un aval empírico acerca de su eficacia, efectividad y eficiencia, y que se aplican con mayor frecuencia en pacientes con cáncer. La aplicación de estas técnicas y terapias a las personas que padecen cáncer requiere advertencias, consejos clínicos, recomendaciones y adaptaciones concretas, que hacen precisa una exposición específica al caso de los pacientes con cáncer y sus familiares. Se trata de enseñar los mejores tratamientos psicológicos tal y como se aplican para el cáncer.

			El libro se compone de 15 capítulos, en los que han colaborado 22 autores, todos ellos facultativos especialistas en psicología o psiquiatría, que ejercen en hospitales o clínicas públicas o privadas, y en universidades. Cada uno de ellos cuenta con una gran experiencia clínica, docente e investigadora en cada una de las materias que se desarrollan en este manual, y tienen el máximo prestigio en el campo de la Psicooncología.

			El primer capítulo se dedica a la evaluación psicológica y de la calidad de vida, así como a la formulación clínica.

			Los capítulos dos, tres y cuatro se dedican a las estrategias más básicas y generalizadas: el counselling, la psicoeducación y la relajación.

			Los capítulos del quinto al undécimo desarrollan las terapias psicológicas de exposición, hipnosis, terapia cognitiva, inoculación de estrés, terapia narrativa, mindfulness y terapia de aceptación y compromiso.

			Por último, los capítulos del doce al quince se dedican a aplicaciones específicas en cáncer: sexualidad, pareja, grupos y duelo.

			Cada uno de los capítulos de intervención poseen contenidos que corresponden a una estructura similar, aunque varíen en el orden por las particularidades de cada tema, la cual es la siguiente:

			— Fundamentos de la técnica/terapia.

			— Áreas, problemas, trastornos a los que se aplica en cáncer y cuidados paliativos.

			— Procedimiento y proceso de aplicación en contextos de atención al paciente con cáncer y sus familiares.

			— Eficacia de las intervenciones en el caso del cáncer y cuidados paliativos.

			— Ejemplos de casos clínicos.

			— Lecturas recomendadas comentadas.

			El texto está pensado para ser utilizado en la formación de cursos de posgrado en Psicooncología, así como para profesionales que atienden a pacientes con cáncer y cuidados paliativos, y quienes trabajan o se interesan en la intervención psicológica en personas con enfermedades crónicas. El manual está orientado sobre todo a la aplicación práctica, con numerosos ejemplos de casos y recomendaciones, sin olvidar la fundamentación teórica y empírica de las terapias.

			Todos los que hemos participado en la elaboración de este manual docente deseamos que sea un instrumento que facilite el que todos los pacientes de cáncer tengan una atención psicológica y social de la máxima calidad, y que contribuya así a hacer realidad el derecho que todas las personas con cáncer tienen a una atención integral que cubra tanto los aspectos biológicos como los psicológicos y sociales.

			Muchas gracias a todos los autores que han trabajado en este libro, por su esfuerzo y dedicación, y su contribución al campo de la Psicooncología. A Patricia Fernández Herreruela, por la traducción del capítulo de las doctoras Myers y Manne sobre terapia de parejas.

			Gracias al Dr. Francisco J., Labrador, director de la colección de Psicología de Pirámide, gran amigo y maestro mío, por impulsar el desarrollo de este libro, así como a Pirámide, editorial del máximo prestigio, por hacerse cargo de la publicación de este manual.

			JUAN ANTONIO CRUZADO RODRÍGUEZ

			Universidad Complutense de Madrid
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			Evaluación psicológica en pacientes con cáncer

			JUAN ANTONIO CRUZADO RODRÍGUEZ

			1. VARIABLES Y OBJETIVOS DE LA EVALUACIÓN PSICOLÓGICA

			La intervención psicológica se fundamenta en una adecuada evaluación del paciente, que permita delimitar los problemas del pacientes, los objetivos de nuestra intervención y cuáles son los factores causales del problema, para a partir de ahí formular el caso, definir los objetivos y el plan de tratamiento que se precisa en cada caso, así como valorar la eficacia de la intervención.

			En el caso de los pacientes de cáncer o cuidados paliativos intervienen muchas variables que hacen compleja y difícil la evaluación. En concreto, es conveniente recoger la siguiente información.

			1.1. Variables sociodemográficas

			La edad del paciente es importante, ya que el impacto negativo del cáncer en las personas jóvenes o de mediana edad rompe sus planes vitales y los de sus familiares, por lo cual suele asociarse a una peor adaptación. El cáncer infantil suele constituir un trauma para los padres, al igual que para los niños que lo padecen y sus hermanos.

			Son altamente relevantes el nivel educativo, la estructura y las relaciones familiares (en este sentido se ha de elaborar el genograma) o las relaciones de pareja y convivencia, así como la profesión y estado laboral (activo, en paro, jubilado, etc.). Es especialmente importante la historia familiar de cáncer.

			1.2. Variables médicas

			—Diagnóstico y condición médica actual y pasada: tipo de cáncer, estadio, tiempo y estancia hospitalaria.

			—Tratamientos actuales y pasados: quirúrgicos, de quimioterapia, radioterapia, transplante de médula ósea, hormonoterapia y otros.

			—Fase clínica actual: prediagnóstico, diagnóstico, tratamiento, remisión, recidiva, cáncer avanzado y cuidados paliativos.

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

			1.3. Estado mental

			—Aspecto físico y comportamiento.

			—Nivel de conciencia: nivel de vigilancia, desde lucidez a distintos grados de obnubilación hasta el coma.

			—Orientación personal, espacial y temporal.

			—Atención y concentración.

			—Memoria a corto, medio y largo plazo.

			—Pensamiento y lenguaje: lógico, coherente; concordancia del comportamiento y el estado de ánimo.

			—Afectividad: expresión emocional verbal y no verbal.

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

			—Comportamiento psicomotor: agitación, sopor, perplejidad, etc.

			1.4. Información médica

			—Nivel de información, comprensión y satisfacción que poseen el paciente y sus familiares acerca del diagnóstico, pronóstico, tratamientos y sintomatología.

			—Posible conspiración del silencio.

			—Comunicación médico-paciente.

			—Comunicación entre los miembros de la familia.

			1.5. Relación con el cuidador principal

			Apoyo familiar y social de que dispone, de tipo emocional e instrumental.

			1.6. Vulnerabilidad psicológica y salud mental

			—Capacidad para identificar, expresar y compartir las propias emociones.

			—Resiliencia, capacidad para afrontar el estrés.

			—Consultas psicológicas y psiquiátricas anteriores debido al cáncer o por otros motivos.

			—Diagnósticos actuales y pasados de psicopatología y momento temporal.

			—Tratamientos psicológicos y psiquiátricos, pasados y presentes. Abuso de sustancias, ideación e intento de suicidio.

			1.7. Acontecimientos estresantes recientes

			Duelos recientes, accidentes, separación o divorcio, jubilación y otros.

			1.8. Estrategias de afrontamiento del cáncer

			—Activo/evitativo.

			—Centrado en el problema/centrado en la emoción.

			1.9. Problemas de adaptación al cáncer

			Problemas relativos a la enfermedad:

			—Adaptación a la hospitalización.

			—Aceptación, habituación a la enfermedad y tratamientos.

			—Negación de la enfermedad.

			—Adherencia a los tratamientos.

			—Incertidumbre, miedo al pronóstico y/o tratamientos.

			—Conspiración del silencio, falta de información.

			—Comunicación y relación con el personal sanitario.

			—Creencias, atribuciones sobre la enfermedad.

			—Toma de decisión sobre los tratamientos.

			Problemas relativos a síntomas físicos:

			—Digestivos y nutricionales: náuseas, vómitos, diarrea, estreñimiento, problemas de deglución (disfagia y odinofagia) y pérdida de apetito.

			—Problemas orales: mucositis y sequedad de boca.

			—Control de esfínteres e incontinencia y problemas ligados a ostomías.

			—Olores.

			—Linfedema.

			—Astenia.

			—Dolor: somático, visceral y neuropático.

			—Problemas respiratorios.

			—Amputaciones y desfiguración.

			—Pérdidas sensoriales: vista y oído.

			—Problemas físicos que dañan la comunicación (p. ej., laringectomía).

			—Movilidad y autonomía personal.

			—Función sexual.

			—Infertilidad y embarazo.

			Problemas psicológicos y sociales:

			—Comunicación con la pareja y familia.

			—Expresión de las emociones y sentimientos.

			—Asertividad.

			—Imagen corporal.

			—Autoestima y autoconcepto.

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

			—Ideación suicida.

			—Sexuales y de pareja.

			—Problemas de sueño.

			—Problemas en las relaciones laborales o sociales.

			—Administración del tiempo.

			—Actividades de ocio.

			—Hábitos de salud: tabaco, ejercicio físico, alimentación.

			—Codependencia.

			—Duelo.

			—Otros.

			1.10. Necesidades espirituales

			La espiritualidad engloba los pensamientos y conductas que expresan una necesidad de conexión a algo superior a uno mismo, y el significado y propósito en la vida. Cobran especial importancia en el cáncer avanzado y en el final de la vida. Las siguientes son las principales:

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

			—Resolver la situación en que quedarán los familiares en caso de fallecimiento o agravamiento de la enfermedad.

			—Pérdida de autonomía, de control, capacidad de decisión.

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

			—Manifestaciones de minusvaloración personal.

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

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

			—Expresiones de desesperanza, claudicación, deseo de morir e ideación suicida.

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

			—Preocupaciones y dudas sobre creencias, fe, el sentido de continuidad más allá de la vida, y en relación con un ente superior.

			2. EVALUACIÓN AMBIENTAL

			Es importante llevar a cabo una adecuada evaluación del ambiente del paciente, ya que es un determinante de la calidad de vida: las condiciones de las habitaciones, adecuación de la distribución, acondicionado del cuarto de baño, posibilidad de moverse por la casa en silla de ruedas, si caben los equipos médicos en la habitación (por ejemplo, camas de hospital, tanques de oxígeno o monitores portátiles), si las condiciones lumínicas son idóneas, la posición de la cama, teléfono y dispositivos de llamada al alcance, etc.

			3. VARIABLES Y OBJETIVOS DE LA EVALUACIÓN DE LOS PROBLEMAS DE LOS FAMILIARES

			Asumir el rol de cuidador aporta una fuente de satisfacción para quien lo lleva a cabo, pero puede tener el riesgo de pérdida de otras relaciones familiares, sociales y de ocio, de modo que los cuidadores pueden presentar problemas de salud física: peor salud global, disminución en el sistema inmune, alteraciones cardiovasculares, así como estados emocionales negativos, depresión, ansiedad e ira y trastornos de salud mental.

			Los principales problemas que pueden presentar los familiares son los indicados a continuación.

			3.1. Pareja

			—Síntomas de ansiedad, tristeza, falta de concentración, problemas de insomnio o fatiga, sentimientos de aislamiento emocional y miedo a expresar abiertamente temores y preocupaciones.

			—Capacidad de resolución de problemas y planificación de los cuidados y organización del funcionamiento personal y familiar.

			—Habilidades de cuidado del paciente y de autocuidado.

			—Sensación de irritabilidad y estrés, motivados por la asunción de responsabilidades.

			—Sentimientos de responsabilidad personal y tendencia a hacer un uso mínimo de servicios profesionales para cuidar al cónyuge.

			—Malestar provocado por la incapacidad para hacer frente a las reacciones emocionales del cónyuge.

			—Sensación de impotencia e incompetencia (por desconocimiento del sistema sanitario, de la tecnología médica, de la propia enfermedad...).

			—Sensación de fracaso por no haber podido proteger al cónyuge de la enfermedad o de los efectos secundarios del tratamiento.

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

			3.2. Hijos adultos y niños

			—Amenazas contra su independencia y ruptura de planes.

			—Cambios en la actividad habitual de trabajo y ocio.

			—Habilidades de cuidados, toma de decisiones y planificación.

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

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

			Hijos pequeños:

			—Dificultades para entender qué está ocurriendo.

			—Ansiedad ante la separación 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 a los cambios físicos.

			—Enfados por los cambios en la actividad habitual.

			—Aparición de problemas superados (p. ej., dificultades en el control de esfínteres).

			—Dificultades escolares.

			Hijos preadolescentes y adolescentes:

			—Sentimientos de abandono.

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

			—Sentimientos de excesiva carga ante las nuevas responsabilidades que impone la situación (especialmente las hijas).

			—Dificultades de concentración y aprendizaje.

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

			—Incertidumbre ante el futuro.

			—Amenazas contra su independencia.

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

			—Cambios en la actividad habitual.

			4. LA EVALUACIÓN DE LA CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON CÁNCER

			La calidad de vida (CV) es el efecto de la enfermedad y de los tratamientos, tal y como es percibido por el paciente. Representa la valoración y la satisfacción de los pacientes con el nivel de funcionamiento real, en comparación con lo que perciben como posible o como se encontrarían si estuvieran libres de enfermedad.

			La CV tiene las siguientes características: a) subjetividad, ya que depende de la valoración del propio paciente; b) multidimensionalidad (aspectos físicos, psicológicos, sociales y ambientales); c) temporalidad, pues cambia en distintas fases o momentos, y en cánceres avanzados es muy variable.

			La evaluación de la CV es necesaria para valorar la eficacia de los tratamientos y la toma de decisiones acerca de los tratamientos más idóneos para cada paciente, puesto que el criterio de valoración de una terapia oncológica no es sólo el aumento de la longevidad, sino también la preservación de la CV. La información al paciente y sus familiares del impacto en CV de las distintas opciones terapéuticas, es importante para que pueda elegir y llevar a cabo el consentimiento informado, y participar en las decisiones de limitación del esfuerzo terapéutico, no aplicando medidas extraordinarias o desproporcionadas para la finalidad terapéutica que se plantea en un paciente con mal pronóstico vital y/o mala calidad de vida.

			Si las medidas de CV que se emplean son sensibles, servirán para la detección temprana de los pequeños cambios que se producen en el estado físico y psíquico del paciente, a partir de la cual se pueden orientar las intervenciones necesarias, ya sean de tipo médico o psicológico.

			La CV se debe evaluar en todos los pacientes con cáncer, a través de los instrumentos válidos y fiables de que se dispone en la actualidad. Los más utilizados son las escalas de la EORTC y las del FACT que se describen a continuación.

			4.1. Los cuestionarios de la EORTC

			El sistema de evaluación de la European Organization for Research and Therapy of Cancer (EORTC) se compone de un cuestionario general, para todos los tipos de cáncer: la Escala QLQ-C30, de 1993 (versión española de Arraras et al., 1993), el cual consta de 30 ítems y evalúa cinco áreas funcionales con las subescalas siguientes: funcionamiento físico, rol, emocional, social y cognitivo; tres subescalas sintomáticas: astenia, dolor y náusea/vómitos, e ítems de los síntomas: disnea, pérdida de apetito, insomnio, estreñimiento y diarrea, junto al impacto económico del cáncer y los tratamientos; así como una subescala de calidad de vida global (2 ítems). Las puntuaciones obtenidas por los pacientes se interpretan de manera que a una mayor puntuación en las escalas funcionales y en la global le corresponde una mejor calidad de vida, y cuanto mayor sea la puntuación en la escala de síntomas y en los síntomas específicos peor será la calidad de vida.

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

			En concreto, el QLQ-LC13 (módulo de cáncer de pulmón) mide: a) síntomas del cáncer de pulmón con subescalas de disnea y de dolor, ítems de hemoptisis (expulsar sangre al toser) y tos; b) efectos secundarios de la quimioterapia y radioterapia: pérdida de pelo, neuropatía, dolor en la boca y disfagia.

			El módulo de mama EORTC QLQ-BR23 (versión española de Arraras et al., 2001) se compone de dos partes: a) área de nivel de funcionamiento (escalas de imagen corporal y funcionamiento sexual, e ítems individuales de disfrute del sexo y preocupación por el futuro, y b) síntomas (escalas de síntomas del brazo, del pecho, efectos secundarios de la quimioterapia y la hormonoterapia, y un ítem de preocupación por la pérdida del pelo).

			Los cuestionarios de la EORTC se pueden obtener en distintos idiomas en: http://www.eortc.be/qol/downloads/.

			4.2. Los cuestionarios FACT

			El Functional Assessment of Cancer Therapy (FACT, David Cella et al., 1993) emplea un cuestionario general, el FACT-G, de 27 ítems, que mide cuatro dominios: bienestar físico, bienestar social y familiar, bienestar emocional y bienestar funcional. Este cuestionario se complementa con módulos que representan áreas relativas a diferentes tumores (pulmón, mama, colon, cabeza y cuello, etc.), tratamientos de transplante de médula ósea, neurotoxicidad, modificadores de respuestas biológicas, etc., y subescalas de síntomas (diarrea, anemia/fatiga, linfedema, incontinencia, etc.), así como subescalas no específicas del cáncer (cuidados paliativos, bienestar espiritual, infección VIH, esclerosis múltiple o satisfacción con el tratamiento). Uno de estos módulos se ha creado para el cáncer de mama: FACT- B (Functional Assessment of Cancer Therapy - Breast Cancer), e incluye seis áreas: bienestar físico, social, emocional, funcional, relaciones con el doctor y aspectos específicos del cáncer de mama.

			Los cuestionarios FACT en distintos idiomas se pueden obtener en: http://www.facit.org/FACITOrg/Questionnaires.

			4.3. Otros instrumentos

			Otros instrumentos muy utilizados en la evaluación de la calidad de vida en cáncer son los siguientes:

			—El Cuestionario CARES–SF (Cancer Rehabilitation Evaluation System–Short form, Schag et al., 1991) es un instrumento de evaluación general de calidad de vida del paciente oncológico. Este cuestionario consta de 59 ítems, los cuales se encuentran también en una versión original del CARES más amplia (139 ítems). Este instrumento ofrece una puntuación global y cinco puntuaciones de las dimensiones física, psicosocial, interacción médica, marital y dimensiones sexuales. El cuestionario y el test se pueden conseguir en: http://www.cancer.ucla.edu/Index.aspx?page=1221.

			—Cuestionario de calidad de vida QL-CA-AFex (Font, 1988). Es un instrumento autoaplicado para enfermos de cáncer y de aplicación principalmente en pacientes en régimen ambulatorio. Consta de 27 ítems (escalas visuales análogas) que se puntúan de 0 a 100, y que se agrupan en torno a cuatro subescalas: síntomas (6 ítems), autonomía (5 ítems), dificultades familiares y sociales (8 ítems), y dificultades psicológicas (7 ítems). El último ítem del cuestionario se considera una escala global (valoración general de la calidad de vida en la última semana). Una mayor puntuación en una determinada escala significa menor calidad de vida.

			—El cuestionario de síntomas de Róterdam (The Rotterdam Symptom Checklist, RSCL, versión española de Agra y Badia, 1998). Es un cuestionario con 39 ítems que se agrupan en cuatro escalas: síntomas físicos (23 ítems), síntomas psíquicos (7), actividades de la vida diaria (8) y calidad de vida global (1). En algunos estudios, la escala física ha mostrado estar constituida por cuatro subescalas: fatiga (6 ítems), dolor (5), gastrointestinal (5) y quimioterapia (5). Las respuestas son de tipo Likert con cuatro categorías 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 puntuación de 0 (mejor percepción de salud) a 100 (peor percepción de salud), excepto para la escala de actividad, que puntúa de forma inversa. El RSCL no produce un índice global. Puede ser autoaplicado o realizado con la ayuda de un entrevistador.

			—Cuestionario de salud SF-36 (Medical Outcomes Survey Short-Form General Health Survey (SF-36) (Vilagut et al., 2005). Es una medida subjetiva del estado de salud. Consta de 36 preguntas que evalúan ocho dimensiones: funcionamiento físico, limitaciones en el rol por problemas físicos, dolor corporal y salud general, vitalidad, funcionamiento social, limitaciones en el rol por problemas emocionales y salud mental. Las preguntas pueden ser referidas a la última semana o a las cuatro últimas semanas. En este estudio se utilizó la versión referida a la última semana. Requiere de 5 a 10 minutos para su aplicación. Para cada dimensión, los ítems se codifican, agregados y transformados en una escala del 0 (peor estado de salud) al 100 (mejor estado de salud), y proporciona un perfil del estado de salud en las ocho dimensiones evaluadas. En la actualidad la versión 2 es la más utilizada. Se puede obtener en: http://www.sechc.es/files/investigacion/calidad-vida/sf_36_fid276.pdf.

			5. EVALUACIÓN DE LAS NECESIDADES DE LOS PACIENTES CON CÁNCER

			La evaluación de las necesidades de cuidado de los pacientes de cáncer es un paso crítico para proporcionar una atención de alta calidad y lograr la satisfacción del paciente y sus familiares. La evaluación mediante adecuados instrumentos de evaluación es necesaria para la planificación 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 cáncer, o creen que los profesionales no tienen interés o competencias en ellos.

			Entre los instrumentos más aplicados para la evaluación de las necesidades de los pacientes con cáncer se encuentran los siguientes:

			—El cuestionario de evaluación de necesidades (Needs Evaluation, Questionnaire, NEQ, Tamburini et al., 2000). Esta diseñado para evaluar necesidades informativas, psicológicas y sociales de pacientes con cáncer hospitalizados, y se compone de 23 ítems (sí/no), que miden cuatro dominios: información sobre diagnóstico y pronóstico, información diagnóstico/tratamiento, comunicación y relaciones, además de 12 ítems adicionales. El tiempo de aplicación es de 5 minutos.

			—El cuestionario breve de necesidades de Cáncer (The short-form Cancer Needs Questionnaire, CNQ, Sanson-Fisher et al., 2000) es un cuestionario de 23 items autoadministrado, diseñado para evaluar las necesidades a través de cinco dominios: psicológico, información sobre salud, estado físico y vida diaria, apoyo y cuidados al paciente, y comunicación interpersonal, en una escala de 5 puntos. El tiempo de aplicación es de 7 minutos.

			—El instrumento de evaluación de las necesidades del paciente (Patient Needs Assessment Tool, PNTA, Coyle et al., 1996). Es una entrevista estructurada para evaluar problemas potenciales en el funcionamiento físico y psicológico en pacientes con cáncer, que se compone de 16 ítems (de 5 puntos), que miden tres dominios: físico, psicológico y social, así como una escala de malestar. El tiempo de aplicación es de 20-30 minutos.

			6. CUESTIONARIOS DE EVALUACIÓN DE LOS SÍNTOMAS FÍSICOS EN CÁNCER

			Los pacientes con cáncer avanzado, con algún tratamiento que le cause fuertes efectos colaterales, o bien en cuidados paliativos, requieren una evaluación muy continua que permita registrar los síntomas y aplicar intervenciones inmediatas. Se suelen utilizan escalas visual-analógicas o categoriales para su evaluación. Además de ello, se emplean con frecuencia los siguientes instrumentos:

			—El inventario de síntomas MD Anderson (The MD. Anderson Symptom Inventory, MDASI, Cleeland et al., 2000). Evalúa la gravedad de 13 síntomas experimentados por los pacientes con cáncer; tras ello, evalúa la interferencia de dichos síntomas en la actividad, estado de ánimo, capacidad para andar, trabajar, relacionarse socialmente y disfrutar de la vida; además, otros módulos adicionales evalúan síntomas específicos de diagnóstico o tratamientos concretos. La aplicación del instrumento es de 5 minutos, y se administra diariamente.

			—Escala de evaluación de síntomas de Edmonton (Edmonton Symptom Assessment System, ESAS, Bruera et al., 1991). Se trata de un listado de 10 escalas numéricas que evalúan el promedio de intensidad de diferentes síntomas en un período de tiempo determinado (24 horas, 48 horas, 1 semana), según la condición del paciente. Se pide al paciente que seleccione el número que mejor indique la intensidad de cada síntoma, y se administra diariamente.

			—El inventario de fatiga breve (The Brief Fatigue Inventory, BFI, Mendoza et al., 1999): mide la presencia e intensidad de la fatiga ahora, en las últimas 24 horas y el peor nivel en las 24 horas anteriores (4 ítems), así como la interferencia en las últimas 24 horas en la actividad, estado de ánimo, capacidad para andar, trabajar, relacionarse socialmente y disfrutar de la vida.

			—El inventario breve del dolor (Brief Pain Inventory, BPI, Cleeland y Ryan, 1994, versión española de Badia et al., 2003) mide la presencia e intensidad del dolor ahora, en las últimas 24 horas y el peor nivel en las 24 horas anteriores (4 ítems), así como la interferencia en las últimas 24 horas en la actividad, estado de ánimo, 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 et al., 1985, versión española de Andreu et al., 2006). Se compone de 52 ítems, repartidos en tres secciones: impacto del dolor en la vida del paciente, la respuesta de los otros a la comunicación del dolor del paciente, y la actividad en la vida diaria.

			7. DETECCIÓN DEL MALESTAR Y PSICOPATOLOGÍA EN PACIENTES CON CÁNCER

			La atención psicológica puede estar disponible en la propia planta en la que está ingresado el paciente o en el hospital de día en el que es atendido (ginecología, oncología o radioterapia, unidad de ostomizados u otro); de esta manera se puede llevar a cabo un seguimiento continuo del paciente por un psicooncólogo. Este modo de organización es el que mejor funciona, pero es el menos frecuente en la práctica, ya que son pocos los Servicios que cuentan con psicólogo en planta. De forma alternativa, que es la más extendida, la intervención psicológica se proporciona a través de interconsulta con los servicios de salud mental; para ello se ha de detectar y derivar a las personas que requieren dicha atención psicológica. El problema que se plantea en este caso es que en muchas ocasiones los profesionales sanitarios detectan mal los problemas psicológicos, y se deriva a la unidad de atención psicológica con poca precisión, ya cuando los trastornos psicológicos están acentuados o consolidados. La derivación se hace con más frecuencia en pacientes jóvenes con cáncer avanzado y recidivas, mientras que no se detectan muchos otros casos.

			Para conseguir una adecuada derivación es necesario utilizar instrumentos de screening del malestar fiables y válidos, adaptados a la población atendida, que dispongan de puntos de corte que permitan identificar los casos clínicos que han de ser derivados a la atención psicológica.

			Los instrumentos de screening más utilizados son los siguientes:

			—La medida de screening para el manejo del malestar (Distress Management Screening Measure, DMSM: National Comprehensive Cancer Network, NCCN) (NCCN, 2007). Se compone de un termómetro del malestar (0-10), cuyo punto de corte es de 4, y 36 ítems (sí/no) que evalúan 5 dominios: problemas prácticos, familiares, emocionales, espirituales/religiosos y físicos (véase la figura 1.1).
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			Figura 1.1.—La medida de screening para el manejo del malestar.

			—El cuestionario de síntomas breve de 18 ítems (BSI-18) (Brief Symptom Inventory-18, Derogatis, 2000). Es un inventario que mide dimensiones de depresión, somatización y ansiedad. La suma de los 18 items constituye el índice de severidad global, y el punto de corte para pacientes con cáncer es de 10 para hombres y 13 para mujeres.

			—Escala de ansiedad y depresión hospitalaria (Zigmond y Snaith, 1983; adaptación española de Caro e Ibáñez, 1992). Es un cuestionario autoaplicado de 14 ítems, integrado por dos subescalas de 7 ítems (rango 0-3), una de ansiedad (ítems impares) y otra de depresión (ítems pares); los puntos de corte son los siguientes: 0-7 Normal, 8-10 Dudoso y ≥ 11 Problema clínico.

			—Cuestionario de salud general de Goldberg 12 (GHQ-12, Goldberg y Williams, 1996). Se compone de 12 ítems en los que se pregunta a los informantes acerca de su nivel general de felicidad, experiencia de síntomas de ansiedad y depresión y perturbaciones del sueño en las últimas cuatro semanas, según una escala de cuatro respuestas: «menos de la habitual», «no más de lo habitual», «bastante más de lo habitual» y «mucho más de lo habitual». La forma de corrección más empleada puntúa 0 en los dos primeros tipos de respuesta y 1 en los dos segundos. Los puntos de corte más utilizados van de 2 a 4. En la mayoría de encuestas de salud poblacional se utiliza el punto de corte 3.

			Estos cuestionarios son sencillos, fáciles de aplicar, se pueden pasar en tres minutos o menos, disponen de puntos de corte, son de fácil interpretación y su aplicación no ocasiona molestia significativa a los pacientes.

			8. DETECCIÓN DEL MALESTAR EN CÁNCER AVANZADO Y CUIDADOS PALIATIVOS

			En la evaluación de los pacientes con cáncer avanzado y terminal es muy importante que el procedimiento de evaluación sea corto, que no influya negativamente al paciente por la extensión y contenido, y que se pueda aplicar de forma repetida. En este sentido, Bayes et al. (1997) proponen un procedimiento muy sencillo, que consiste en preguntar: ¿Cómo se le hizo el día de ayer: corto, largo, usted qué diría? A continuación, tras su respuesta, se le formula la pregunta abierta: ¿Por qué?, para tratar de averiguar las causas de su percepción temporal, ya que un alargamiento subjetivo del tiempo lo mismo puede tener su origen en un dolor físico inaguantable, en un estado depresivo, o en el simple aburrimiento. La primera pregunta se puede precisar con las preguntas: ¿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 línea, Chochinov et al. (1997) han propuesto llevar a cabo el screening en pacientes terminales mediante una sola pregunta: ¿Se encuentra usted deprimido?, a la que se debe contestar únicamente sí o no. Davey et al. (2007) han utilizado una única pregunta para valorar la ansiedad: ¿Cómo está usted de nervioso?, que se responde en una escala Likert o con una visual-analógica; la correlación con el STAI era 0,78 para el VAS y 0,75 para la escala Likert.

			Maté et al. (2009) han diseñado el Cuestionario de detección del malestar (DME), el cual se compone de cinco elementos: 1) ¿Cómo se encuentra de ánimo: bien regular, mal o usted qué diría? 2) ¿Hay algo que le preocupe? (sí/no). 3) Tipo de preocupación y descripción (económico, familiar, emocional, espiritual, somático u otros). 4) ¿Cómo lleva esta situación? Entre 0 (no le cuesta nada) y 10 (le cuesta mucho), ¿qué valor le daría? 5) Se observan signos de malestar (sí/no). Si es afirmativo, señalar cuáles: expresión facial, aislamiento, demanda constante de compañía/atención, alteraciones del comportamiento nocturno u otros.

			9. INSTRUMENTOS DE EXAMEN COGNOSCITIVO

			El más utilizado es el Mini examen cognoscitivo (MEC-35) (Mini Mental State Examination, MMSE) (Folstein et al., 1975; versión española de Lobo, 1979). La versión de 35 ítems fue la primera y es la más utilizada actualmente. Se trata de una sencilla escala estructurada, que no requiere más de 5-10 minutos para su administración. Sus ítems exploran cinco áreas cognitivas: orientación, fijación, concentración y cálculo, memoria y lenguaje.

			10. CUESTIONARIOS PARA LA EVALUACIÓN DE LOS SÍNTOMAS DE ANSIEDAD Y DEPRESIÓN EN CÁNCER

			Los más recomendados son los siguientes:

			—Inventario de depresión de Beck (BDI-II) (BDI-II; Beck et al., 1996; Sanz et al., 2003). Es un cuestionario de 21 ítems de 4 alternativas, diseñado para medir síntomas de depresión. A cada ítem se le asigna una puntuación de 0 a 3, y la puntuación total se obtiene mediante la suma total, en un rango de 0 a 63.

			Cuando se usa la adaptación española del BDI-II como cribado (con confirmación diagnóstica posterior), se escogen puntuaciones con alta sensibilidad: poblaciones no clínicas: BDI-II ≥ 12, poblaciones clínicas: BDI-II ≥ 15. Cuando se use la adaptación española del BDI-II como ayuda al diagnóstico o para la selección de análogos clínicos, se aconseja utilizar como punto de corte 19, y en poblaciones clínica 30.

			—Escala de desesperanza de Beck (Beck Hopelessness Scale, BHS, Beck et al., 1974; versión española de Aguilar et al., 1995). Se compone de 20 ítems, que evalúan actitudes sobre el futuro y pesimismo sobre el presente, cada una de las cuales debe evaluarse como verdadero o falso. Es de fácil aplicación, y está muy indicada para valorar el estado emocional en cáncer. Sirve para valorar también el riesgo de suicidio. Las puntuaciones se interpretan así: 0-3, ausencia de riesgo; 4-8, leve; 9-14, moderado; 15-20, alto.

			—Escala de ideación suicida (Scale for Suicide Ideation, SSI., Beck et al., 1979). Es una entrevista semiestructurada que mide la intencionalidad suicida, o grado de seriedad e intensidad con el que alguien pensó o está pensando en suicidarse. El tiempo de administración es muy corto, 5-10 min, y se divide en varias secciones que recogen una serie de características relativas a: actitud ante la vida/muerte, pensamientos o deseos suicidas, proyecto de intento de suicidio, realización del intento proyectado, añadiendo una quinta sección, con dos ítems, en la que se indaga sobre antecedentes de intentos previos de suicidio.

			—Inventario de ansiedad de Beck (Beck Anxiety Inventory, BAI, Beck et al., 1988; versión española de Sanz y Navarro, 2003). Consta de 21 elementos que miden la severidad de la ansiedad. Los participantes clasifican los ítems utilizando una escala Likert de cuatro puntos: «Nada» = 0 puntos, «Levemente; No me molestó mucho» = 1 punto, «Moderadamente; Fue muy desagradable, pero lo pude soportar» = 2 puntos, «Severamente; Casi no lo podía soportar» = 3 puntos. La puntuación varía de 0 a 63 puntos. La severidad de ansiedad es la suma de la puntuación bruta de los 21 ítems. La puntuación total de la escala se clasifica de la siguiente manera: 0-7 puntos se considera que refleja un mínimo 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.

			11. DIAGNÓSTICO PSICOPATOLÓGICO

			En ocasiones es necesario explorar la presencia de trastornos psicopatológicos. Para ello se pueden utilizar instrumentos breves, siendo uno de los más recomendados la MINI (Entrevista Neuropsiquiátrica Internacional (MINI International Neuropsychiatric Interview, MINI) (Ferrando et al., 1998), la cual es una entrevista diagnóstica estructurada de breve duración que explora los principales trastornos psiquiátricos del Eje I del DSM-IV y la CIE-10 (episodio depresivo mayor, distimia, manía, trastorno por pánico, agorafobia, fobia social, fobia simple, trastorno de ansiedad generalizada, trastorno obsesivo-compulsivo, trastorno psicótico, abuso de sustancias, dependencia al alcohol, dependencia a sustancias, anorexia, bulimia nerviosa, trastorno por estrés postraumático), del eje II (trastorno antisocial de la personalidad), y diagnóstico multiaxial. Se puede administrar en un período de tiempo breve (media 15 minutos). Puede ser utilizada por clínicos, tras una breve sesión de entrenamiento.

			12. LA EVALUACIÓN FAMILIAR Y DE LOS CUIDADORES

			En primer lugar es importante evaluar la calidad de las relaciones familiares. Es muy útil el Índice de relaciones familiares (Family Relationship Index, FRI, Moos y Moos, 1981, versión de Cortes-Funes). Es una medida de autoinforme muy breve (12 ítems), que aporta un índice global de calidad del ambiente familiar y tres puntuaciones para las dimensiones de cohesión, expresividad y conflicto. Permite una clasificación en familias de bajo o de alto riesgo.

			Las escalas más utilizadas para la evaluación de los cuidadores en pacientes con cáncer son las siguientes:

			—Índice de calidad de vida del cuidador-cáncer (The Caregiver Quality of Life Index-Cancer, CQOLC, Weitzner et al., 1996). Se compone de 35 ítems (0-4), y mide el impacto en la calidad de vida del cuidador familiar del paciente de cáncer en las dimensiones física, emocional, social, familiar y otras áreas de funcionamiento.

			—Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Zarit et al., 1980; adaptación Martín et al., 1996). Se trata de un instrumento autoaplicado de 22 ítems, que explora los efectos negativos sobre el cuidador en distintas áreas de su vida: salud física, psíquica, actividades sociales y recursos económicos. Cada cuestión se evalúa mediante una escala tipo Likert con 5 posibles respuestas, que van desde nunca a casi siempre y que puntúan entre 1 y 5. La puntuación total es la suma de todos los ítems, y el rango, por tanto, oscila entre 22 y 110. En la validación española 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 por 100 y una especificidad del 85,3 por 100 para el primero de los puntos de corte y del 89,7 por 100 y 94,2 por 100 respectivamente para el segundo.

			—Escala de satisfacción con el cuidado (Lawton et al., 1989; traducción de López y Crespo, 2003). Mide la satisfacción que el cuidador siente con la tarea de ayuda a persona dependiente o enfermo. Es una escala autoaplicada de seis ítems acerca de aspectos satisfactorios de las tareas de cuidado y satisfacción general (1-5). La puntuación va de 6 a 30, y una mayor puntuación indica menor satisfacción con el cuidado.

			13. CUESTIONARIOS DE EVALUACIÓN DEL AFRONTAMIENTO

			Los cuestionarios más utilizados para la evaluación de las estrategias de afrontamiento en pacientes con cáncer son los siguientes:

			—Escala de ajuste mental al cáncer (Mental Adjustment to Cancer, MAC, Watson et al., 1988; versión española de Ferrero et al., 1995). Mide cinco dimensiones: espíritu de lucha, que se caracteriza por la determinación de luchar ante la enfermedad y la adopción de una actitud optimista; la indefensión (desamparo-desesperanza): por sentimientos de renuncia, actitud pesimista y pensamientos centrados en el diagnóstico; la preocupación ansiosa, caracterizada por un temor constante ante el cáncer y sentimientos de devastación, ansiedad, miedo y aprensión; fatalismo, en el que el paciente se pone en manos de Dios o el destino mientras vive día a día; y la evitación, en la que el paciente se distrae, y niega o evita pensar en la enfermedad. Se compone de 40 ítems. La versión reducida, el MINI-MAC, mide las mismas dimensiones y se compone de 29 ítems (Watson et al., 1994), y se utiliza de forma más frecuente.

			—El cuestionario COPE (Carver et al., 1989; versión de española de Cruzado et al.). Consta de 60 ítems, con un rango de puntuación que oscila entre 1 y 4. Se compone de 60 ítems, que miden 15 estrategias de afrontamiento: afrontamiento activo, planificación, búsqueda de apoyo social instrumental, búsqueda de apoyo social emocional, supresión de actividades distractoras, religión, reinterpretación positiva, refrenar el afrontamiento, aceptación, desahogarse, negación, desconexión mental, desconexión conductual, consumo de drogas y humor. Se puede pasar en la versión de rasgo o estado. Existe una versión abreviada de 28 ítems (Carver, 1997; versión española en Crespo y Labrador, 2003, pp. 98-99).

			—Cuestionario para medir estilos de afrontamiento. Escala de estilos conductuales de Miller (MBSS, Miller Behavioral Style Scale, MBSS; versión española de Miró, 1997). Evalúa los estilos de afrontamiento aproximativo (monitoring) y evitativo (blunting) con una escala de 24 ítems, en la que se exponen cuatro situaciones hipotéticas y potencialmente estresantes en las que el sujeto debe responder cómo actuaría. Cada una presenta ocho posibles formas de actuar, no incompatibles entre sí, centradas en la emoción o en las cogniciones; cuatro corresponden al estilo aproximativo, y otras cuatro al evitativo.

			14. INSTRUMENTOS DE EVALUACIÓN 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 espiritules; los principales son (véase: http://www.cancer.gov/espanol/pdq/cuidados-medicos-apoyo/espiritualidad/HealthProfessional/page1/AllPages):

			—Evaluación funcional de la enfermedad crónica-bienestar Espiritual (Assessment of Chronic Illness Therapy–Spiritual Well-Being, FACIT-Sp, Peterman et al., 2002). Esta escala consta de 12 ítems, y se divide en una escala de significado y paz, y otra de fe.

			—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 ítems cada uno (1-5): conexión a una fuerza o ser superior; significado de la vida; éxtasis, totalidad e integración; paz interna, serenidad y armonía; esperanza y optimismo, y fe.

			—La forma más sencilla y adecuda de evaluación es mediante la entrevista. Sulmasy (2006) ha desarrollado un protocolo de evaluación para pacientes en el final de la vida. En primer lugar establece una relación empática con el paciente (o el familiar), de forma que la persona se sienta cómoda para compartir, en la medida que lo desee, sus intereses personales. El protocolo sigue los pasos siguientes:

			•Apertura: Debe ser díficil encontrarse tan enfermo (o que lo esté su familiar). ¿Cómo lo lleva?

			•Preguntas acerca del significado.

			Cuestiones del propio paciente/familiar: ¿Cuál ha sido el significado de mi vida? (¿Qué propósito tiene mi vida?), ¿Cuál es el significado de mi enfermedad?, ¿Cuál es el significado de mi sufrimiento?, ¿Hay algo que tiene sentido más allá de la muerte?

			Cuestiones del sanitario: ¿Ha pensado todo lo que esto significa?, ¿Usted piensa que está en esta vida por alguna razón?, ¿Cuidar del enfermo, que ha representado para mí?, ¿Hay algo que le dé esperanza incluso si usted (o su ser querido) no se cura?, ¿Usted le da algún significado espiritual a la palabra esperanza?

			•Preguntas de valores.

			Cuestiones del propio paciente/familiar: ¿En qué medida lo que yo valgo depende de mi apariencia, de lo que soy capaz de hacer, de mi funcionamiento independiente?, ¿Hay algo que sea meritorio en mí cuando todo eso se vea amenazado?, ¿Hay algo mío meritorio que persista una vez fallecido?

			Cuestiones del sanitario: ¿Es usted capaz de mantener su sentido de dignidad y propósito?; ¿Usted siente que las personas en el hospital, su familia, sus amigos de verdad le cuidan (o a su ser querido) como persona?, ¿desea acceder a recursos religiosos o espirituales que le puedan ayudar?

			•Preguntas acerca de relaciones:

			Cuestiones del propio paciente/familiar: ¿Me siento fortalecido por mis familiares o amigos?, ¿Con quién he sido injusto o le hecho daño?, ¿Quién ha sido injusto conmigo o me ha hecho daño?, ¿Soy querido?, ¿Por quién?, ¿El amor dura más allá de la tumba?

			Cuestiones del médico: ¿Cómo se siente con su familia y amigos?, ¿Hay alguien a quien necesite «indemnizar»?, ¿Hay alguien a quien necesite decir «te quiero» o «perdóname, lo siento»?, Si usted es una persona religiosa, ¿cómo están las cosas entre usted y Dios?

			15. LA ENTREVISTA

			La entrevista es el método de evaluación primordial, pues el contacto directo y la flexibilidad permiten la adecuada determinación de los problemas del paciente, sus necesidades y los factores causales. También servirá para orientar los subsiguientes métodos de evaluación, los objetivos y los tipos de intervención que se precisen. El paciente oncológico se enfrenta a muchas situaciones críticas en relación con la enfermedad, sobre todo en los casos de pacientes con cáncer avanzado. Los síntomas físicos, el estado de ánimo y los problemas a que ha de hacer frente son muy variables. Por ello, la entrevista de evaluación está unida de inmediato a la intervención.

			A continuación, en el cuadro 1.1, se expone un modelo de entrevista primera para la identificación 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 psicólogo ha de conocer los datos sociodemográficos y los médicos, a través de la historia clínica y la información del equipo médico.

			

			CUADRO 1.1

			Protocolo de entrevista inicial del paciente oncológico

			
				
				
					
							
							Información y comprensión sobre la enfermedad

							—En sus propias palabras, ¿podría decirme qué es lo que sabe acerca de su enfermedad?

							—¿Cuándo le diagnosticaron?

							—¿Qué tratamientos ha llevado a cabo?

							Información médica e interacción con el equipo médico

							¿Se siente con confianza con el tratamiento médico?

							¿En qué grado ha comprendido la información que le ha ofrecido el médico?

							¿En qué grado está satisfecho con el contenido y cantidad de información? ¿Es dicha información insuficiente, demasiado técnica, superficial o vaga?

							¿Si no es adecuada, en qué aspectos desearía que mejorase?

							¿Siente que los médicos y personal de enfermería son accesibles? ¿Atienden sus necesidades?

							¿Resuelven sus dudas?

							¿Cómo se relaciona con el personal médico y de enfermería?

							—Cordial/satisfactorio.

							—Hostil.

							—Indiferente.

							¿A la hora de tomar decisiones acerca de su cuidado médico, usted prefiere?

							__Que el médico decida, __Compartir la decisión con el médico, __Tomar usted sus propias decisiones

							

						
					

					
							
							Estado emocional y preocupaciones

							¿Cómo se siente en este momento?

							—Tranquilo.

							—Esperanzado.

							—Con incertidumbre.

							—Nervioso.

							—Preocupado.

							—Triste: ¿Llora algunas veces? ¿Con qué frecuencia? ¿Únicamente solo?

							¿Disfruta de las mismas cosas que antes? ¿Ha perdido el gusto por las cosas que antes disfrutaba? ¿Cuánto tiempo pasa usted en la cama?

							—Confuso: ¿Tiene dificultades de concentración? ¿Dificultades para aprender o recordar cosas?

							—Indiferente.

							—Inseguro: ¿Cómo ve usted el futuro? ¿Brillante? ¿Negro?

							—Con miedo.

							—Seguro.

							—Culpable: ¿Es una carga para los demás?

							—Indefenso.

							—Desesperanzado.

							(Si se observan signos de ansiedad, depresión, obnubilación o ideación suicida, véase anexo).

							¿Qué es lo que más le preocupa en este momento?

							—Su salud futura.

							—La posibilidad de morir.

							—Preocupación por esterilidad, o por menopausia adelantada.

							—Dolores y molestias físicas:

							•Dolor: ¿Tiene usted dolor que no está controlado? ¿Dónde le duele? ¿Con qué intensidad? ¿Con qué duración?

							•Astenia: ¿Se fatiga fácilmente? ¿Se siente descansado después de dormir?

							•Dificultades respiratorias (disnea).

							•Náuseas y vómitos.

							•Cambio de peso: ¿Pérdida o aumento de peso?

							•Debilidad: ¿Se siente débil?

							•Anorexia: ¿Cómo está su apetito? ¿Sabe bien la comida?

							•Estreñimiento o diarrea.

							•Control de esfínteres.

							•Problemas de sueño: ¿Qué tal duerme usted? ¿Tiene problemas para dormirse? ¿Se despierta temprano? ¿Se despierta frecuentemente?

							•Actividad: ¿tiene problemas de movilidad? ¿Cuánto tiempo pasa en la cama? ¿Piensa o se mueve más lentamente que antes? ¿Dispone de actividades distractoras?

							•Boca seca.

							Otros:_________________________

							(Observar si se deben a la patología o a estado depresivo)

							¿Estos cambios se asocian a alguna variación en los tratamientos?

							—¿Siente problemas con respecto a los tratamientos o sus efectos colaterales? Especificar qué tratamiento. Especificar qué efectos colaterales.

							—¿Siente problemas asociados a la hospitalización: incomodidad, pérdida de intimidad, cambios en las comidas, molestias para la familia, u otros?

						
					

					
							
							—¿Se siente incapacitado para valerse por sí mismo y mantener su autonomía (ir al servicio, vestirse, hacer las tareas domesticas, trabajar...)?

							—¿Le preocupa su aspecto físico (la imagen corporal)?

							—Problemas sexuales: ¿Cómo está su interés en el sexo? ¿Grado de actividad sexual?

							—La ayuda e interacción con amigos y familiares.

							—¿Se siente ayudado por sus familiares y amigos? ¿Cómo le gusta que le ayuden?

							—¿Le preocupa el ser una carga para la familia (pensamiento de culpabilidad)?

							—¿Cree que puede atender a su pareja, sus hijos, familia?

							—¿Cómo le afecta la situación a su trabajo, áreas académicas o vacacionales?

							—Actividades recreativas que cree en riesgo.

							Afectación de familiares

							¿Cómo se sienten sus familiares?

							El hecho de padecer esta enfermedad, ¿cómo está afectando a su familia en los siguientes aspectos?:

							—Bienestar personal.

							—Relación familiar.

							—Relaciones con amigos.

							—Laboral, estudios.

							—Cuidado del hogar.

							—Economía.

							—Actividades de ocio.

							—Otras:______

							¿Habla con su familia o amigos íntimos 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 situación? (le animan, le comprenden, apoyan las decisiones, son neutrales).

							¿Cómo lo hacen?

							¿Familiares suyos que hayan padecido cáncer?:

							Abuelos: _____Padres:____Hermanos:____ Otro:_____ (especificar):______

							Aspectos médicos y psicológicos

							¿Se considera a sí mismo una persona segura, capaz de afrontar situaciones difíciles?

							¿Con frecuencia se siente usted nervioso, deprimido o preocupado?

							¿Se considera usted una persona preocupada por cosas en general? (Si dice sí, explorar síntomas de ansiedad).

							¿Se siente usted triste o deprimido? (Si dice sí, explorar síntomas de depresión).

							¿Ha consultado alguna vez a un médico psicólogo por un problema de salud mental? (Depresión, ansiedad u otros).

							En caso afirmativo, ¿qué tipo de trastorno?

							¿Algún familiar suyo ha tenido o tiene algún problema de salud mental, o está recibiendo tratamiento por ello?

							¿Algún hecho que le haya impactado durante los últimos años o en la actualidad?

							________________________

						
					

					
							
							¿Hay algún hecho que debe comentar?

							¿Siente que puede hacer frente a estas dificultades? Usted ha manejado otras situaciones difíciles en su vida, ¿cuáles son los puntos fuertes, los recursos a su disposición que utilizó en esos momentos? ¿Cuáles se pueden aplicar a la situación actual?

							(Acabar la entrevista con un estado emocional positivo).

							OBSERVACIÓN:

							Apariencia física:

							—Descuidado.

							—Cuidado.

							Contacto visual:

							—Adecuado.

							—Inadecuado.

							—Aleatorio.

							—Fijo.

							—No responde a estímulos del terapeuta.

							—Nulo.

							Llanto:

							—Incontrolable.

							—Controlado.

							—Contingente a estimulación externa.

							Lenguaje:

							—Ritmo.

							—Rápido.

							—Lento.

							—Normal.

							Anexo entrevista: preguntas sugeridas para la evaluación de síntomas suicidas en pacientes con cáncer

							—¿Ha tenido usted pensamientos de no querer vivir o de que la enfermedad acelere su muerte?

							—¿Tiene usted actualmente pensamientos de matarse?

							—¿Tiene algún plan específico para matarse?

							—¿Intentará realizar ese plan?

						
					

				
			

			

			16. AUTORREGISTRO Y OBSERVACIÓN

			La observación y el autorregistro son importantes métodos de evaluación que aportan información recogida en el momento inmediato o cercano en que suceden, por lo que son más precisos y no están distorsionados por el recuerdo. A través de estos métodos se obtienen datos sobres síntomas, conductas, estados emocionales y cogniciones, de los que se puede extraer la frecuencia, duración, intensidad, así como determinar las situaciones, antecedentes y consecuentes de dichos comportamientos.

			El autorregistro se aplica en la evaluación del paciente de cáncer con los siguientes objetivos:

			—Conductas saludables. Si se desea instaurar o restituir hábitos de ejercicio físico en un superviviente de cáncer, el autorregistro es necesario para medir la frecuencia del ejercicio, la duración y la intensidad subjetiva.

			—Adherencia a la medicación o estilo de vida, registrando la cantidad, frecuencia y momentos de toma de la medicación, o la práctica de la relajación.

			—Síntomas, como por ejemplo el dolor, donde se precisa medir la frecuencia de los episodios, su duración, intensidad y localización (véase figura 1.2), así como otros síntomas: náuseas y vómitos, disnea, incontinencia, etc.

			[image: 54767.jpg]

			Figura 1.2.—Modelos de autorregistros de dolor.

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

			—Trastornos de conducta. Por ejemplo, respecto al insomnio podemos medir las horas de sueño diarias, hora de acostarse, latencia en conciliar el sueño, momento de despertarse, intensidad del malestar, conductas o intentos de conciliación del sueño, siestas, etc.

			—Sentimientos y emociones. Registrar los sentimientos y las emociones puede servir para identificarlas y aceptarlas, como paso previo a su expresión y afrontamiento.

			—Cogniciones: pensamientos automáticos, autoinstrucciones, creencias y atribuciones. El registro incluye: a) Descripción de la situación, día/hora, ¿quiénes estaban presentes?, ¿qué sucedía? b) ¿Qué emoción sintió? (ira, frustración, tristeza, miedo, culpa...). c) Intensidad de la emoción, 0-100. d) ¿Qué pensaba en ese momento (p. ej., «soy un ser inútil»). e) Grado de creencia en este pensamiento: 0-100. Este tipo de registro permite mostrar la conexión entre las situaciones, pensamientos y estados emocionales (véase figura 1.5).

			—Determinación de relaciones funcionales de la conducta con sus antecedentes y consecuentes. Por ejemplo, una paciente puede registrar cómo, cuando fue invitada a una fiesta (antecedente), se puso muy nerviosa (conducta fisiológica), pensó «me preguntarán por mi cáncer» (conducta verbal privada), y dijo que no podía ir (conducta motora); después se sintió más tranquila (consecuencia a corto plazo, refuerzo negativo), pero después estuvo muy triste (consecuencia a medio y largo plazo).

			17. FORMULACIÓN CLÍNICA

			La capacidad para conceptualizar y redactar sucintamente formulaciones de caso es un aspecto fundamental para el ejercicio de la psicología clínica (véase Muñoz, 2003). La formulación de un caso clínico se refiere a la hipótesis acerca de las causas, los precipitantes y las influencias que mantienen los problemas psicológicos y conductuales, y las interpretaciones del paciente de su situación actual. Dicha formulación es necesaria para: a) comprender el problema al que nos enfrentamos, b) determinar las causas de su origen y mantenimiento, c) establecer los objetivos de intervención y diseñar el programa de tratamiento más idóneo, d) determinar las conductas y factores que pueden interferir en el cambio, y e) evaluar la eficacia del tratamiento. Los pasos a seguir en la formulación del caso se encuentran en el cuadro 1.2.

			CUADRO 1.2

			Pasos en la formulación del caso

			
				
					
				
				
					
							
							1.Descripción de los datos biográficos y clínicos del paciente, que incluyen:

							—Datos sociodemográficos.

							—Datos médicos.

							—Capacidades cognitivas.

							—Datos familiares/cuidadores.

							—Información que posee acerca del diagnóstico, pronóstico, tratamientos y sintomatología.

							—Otros problemas de salud específicos.

							—Trastornos psicopatológicos previos o vulnerabilidades psicológicas previas y tratamientos anteriores.

							2.Problemas y objetivos:

							—Delimitación inicial (listado) de los problemas del paciente.

							—Objetivos del paciente.

							3.Análisis funcional de los problemas: determinación 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); activación emocional (lo que siente) y c) 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 organísmicas: deprivación, dependencia, avance de la enfermedad, efectos de fármacos y tratamientos: fatiga, dolor, delirium u otras.

							4.Evolución del problema:

							—Factores predisponentes o de vulnerabilidad.

							—Aparición del problema.

							—Curso del problema.

							—Recursos del paciente para hacer frente al problema.

							5.Otras áreas a considerar:

							—Autocontrol (específico y general).

							—Recursos personales (habilidades, repertorios, autoimagen, eficacia percibida).

							—Apoyo social.

							—Situación vital y estilo de vida.

							6.Diagnóstico según DSM-5. (cinco ejes) o CIES-10

							7.Formulación del caso: un conjunto de hipótesis contrastadas expresado de forma narrativa o mediante diagramas de flujo que ponga en relación toda la información disponible sobre el caso (biológica, psicológica y social) para explicar la etiología, el curso, el mantenimiento actual y el pronóstico del mismo.

							7.1.Hipótesis de origen.

							7.2.Hipótesis de mantenimiento.

							7.3.Contraste de hipótesis.

							8.Objetivos del tratamiento.

							9.Plan de tratamiento.

							10.Evaluación del curso del tratamiento y seguimiento.

						
					

				
			

			

			Una adecuada formulación conductual optimiza la intervención psicológica al unir la teoría, la investigación y la práctica. Asimismo, la explicación al paciente de la adquisición del problema y de sus causas actuales contribuye a normalizar el problema y mejorar la empatía. Por otro lado, la organización de la información compleja proveniente de la evaluación hace posible la supervisión de alta calidad y la comunicación entre profesionales. Los psicólogos clínicos que trabajan con pacientes con cáncer apenas hacen explícita la formulación de casos clínicos, publicándose pocos informes de caso que, con frecuencia, no siguen pautas expositivas comunes. En el paciente con cáncer, el análisis funcional y la formulación presentan notables dificultades, en primer lugar porque los problemas del paciente dependen en gran medida de la información médica sobre el diagnóstico, pronóstico o la respuesta a los tratamientos y la propia patología del cáncer, y porque los efectos colaterales de los tratamientos provocan síntomas físicos (dolor, náuseas, disnea, etc.) y emocionales, en breves espacios temporales. Asimismo, muchas veces las intervenciones psicológicas en el hospital deben realizarse en poco tiempo, por lo que la evaluación y el tratamiento se solapan. Estas dificultades inherentes no hacen sino justificar más la necesidad de las formulaciones explícitas de los casos, ya que toda intervención psicológica se lleva a cabo para ayudar al paciente ante uno o varios problemas concretos, de los cuales el psicólogo ha de conocer las variables que los originan y mantienen, para planificar el tratamiento psicológico más idóneo. Es cierto que los estados emocionales son muy variables según las noticias médicas y los síntomas, pero un adecuado análisis funcional nos permitirá predecir la adaptación del paciente y sus reacciones, y tener preparada la línea de intervención más adecuada.

			18. CASO CLÍNICO

			Sara, mujer de 59 años, con dos hijas ya casadas y cuatro nietos. Su marido, de 63 años de edad, ha sufrido un infarto cerebral hace 3 años y ha vuelto a fumar. Su madre tuvo también cáncer de mama (a los 40 años, cáncer bilateral), una tía cáncer de ovario (47 años) y su abuela cáncer de mama (54 años); todas ellas fallecieron debido al cáncer (ver el genograma en la figura 1.3). Hace 9 años fue diagnosticada de cáncer de mama, llevó a cabo una mastectomía y tratamiento de radio y quimioterapia. Hace seis años se le diagnosticó una recidiva local (sarcoma uterino), que fue tratada con cirugía, radioterapia y terapia hormonal (tamoxifeno). Hace tres meses tuvo una nueva recidiva. Se ha iniciado un protocolo de quimioterapia de cuatro ciclos con taxol, adriamicina y cliclofosfamida. Se ha cambiado el tamoxifeno por femara. Se llevó a cabo un test de consejo genético, en el que se detectó una mutación BRCA1; sin embargo, sus dos hijas fueron negativas para la mutación.
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			Figura 1.3.—Genograma.

			Desde el momento en que recibió la noticia de la nueva metástasis Sara está muy nerviosa, presenta fuertes miedos, con pensamientos frecuentes de muerte, prácticamente no se puede concentrar en nada y su actividad es nula. Según informa: «no puedo dormir por las noches desde hace 7 meses, no puedo disfrutar de nada». Los alimentos no le saben a nada, le da igual comer una cosa que otra. Está muy irritable. Presenta problemas de comunicación con su marido, por quien no se siente apoyada, «sólo me da problemas». Sin embargo, el marido acude a la consulta y a los tratamientos con ella, aunque habla muy poco. Se consideraba una mujer atractiva y siempre iba muy arreglada, pero ahora está muy descuidada. La paciente informa que tras la quimioterapia siente mucho cansancio, que comienza a incrementar un día después de la infusión y vuelve a ser manejable a los 4 días.

			Desde el comienzo de la última recidiva ha dejado de ir a clase de manualidades, no queda con sus amigas, no va a casa de nadie ni deja que la visiten, ha dejado de hablar con sus amistades, procura no cruzarse con nadie en la calle, no va a pasear con su perrita, va a misa (es muy religiosa) pero se sienta en el último banco, y elude compromisos familiares.

			Durante los días siguientes a la infusión siente un dolor intenso (muscular y óseo) que no cede del todo a la medicación. Siente parestesias (hormigueo en las manos y entumecimiento) desde la primera infusión, y con menor frecuencia náuseas y vómitos, tratadas con antiemético. Verbaliza: «no puedo con esto, me ha tocado la peor de las enfermedades», «la muerte está cerca».

			Cuando era adolescente murió su madre y ella se hizo cargo de todo en su casa, su marido ha estado siempre trabajando y ella ha llevado su casa y su familia. Las otras veces que estuvo enferma tuvo coraje para hacerle frente, incluso ayudaba a otras pacientes, «pero con esto ya no puedo más, debería poder, pero me siento inútil», «con mi marido poco se puede esperar, un infarto cerebral y vuelve a fumar, hay que ver..., ya ni discuto». «Nada más verme doy lastima, con peluca o con pañuelo saben que tengo cáncer...». «No quiero hablar con nadie, pienso en lo que comentarán, esa pobre... Les doy lástima». «Me he pasado toda la vida ayudando a todos, sin vivir yo...». «Mis hijas tienen que atender a sus hijos y su trabajo, mi marido va a lo suyo, de qué serviría hablar nada...».

			Juana, una tía de Sara, tiene 80 años y una insuficiencia cardíaca, así como una historia de diabetes mellitus tipo II, osteoartritis y numerosas infecciones del tracto urinario; en la actualidad se ha roto una cadera y está hospitalizada. Sara siente que es responsabilidad suya el ayudarla.

			El proceso de evaluación se realizó en tres sesiones, y se compuso de una entrevista semanal (la primera de una hora y media de duración, y las siguientes de una hora), cuestionarios y autorregistros. En la primera entrevista se recopilaron los datos sociodemográficos y la historia médica personal y familiar de cáncer, y se elaboró el genograma. Tras ello se evaluaron los problemas, los motivos de consulta y los objetivos que deseaba alcanzar. Por último, en esta misma sesión se aplicaron las siguientes pruebas: el HAD (ansiedad y depresión), BDI-II (depresión), el MINI-MAC (estrategias de afrontamiento) y el QLQ-C30 (calidad de vida). Los resultados de los cuestionarios se exponen en el cuadro 1.3.

			CUADRO 1.3

			Resultados de los cuestionarios

			
				
					
					
					
					
				
				
					
							
							Pruebas

						
							
							Puntuaciones

						
							
							Interpretación

						
					

					
							
							HAD

						
							
							Ansiedad

							Depresión

						
							
							17

							11

						
							
							Caso clínico

							Caso clínico

						
					

					
							
							BDI-II

						
							
							Depresión

						
							
							13

						
							
							Depresión leve

						
					

					
							
							MINI-MAC

						
							
							Espíritu de lucha

							Indefensión/Desesperanza

							Preocupación ansiosa

							Fatalismo

							Evitación

						
							
							10

							20

							21

							4

							12

						
							
							Moderado

							Alto

							Muy alto

							Muy bajo

							Alta

						
					

					
							
							QLQ-C30

						
							
							Global

							Función física

							Función de rol

							Función emocional

							Función cognitiva

							Función social

						
							
							83,33

							66,67

							33,33

							66,67

							100

							66,67

						
							
							Buena

							Con problemas

							Baja

							Con problemas

							Muy buena

							Con problemas

						
					

					
							
							Fatiga

							Náuseas

							Dolor

							Disnea

							Insomnio

							Apetito

							Estreñimiento

							Diarrea

							Economía

						
							
							66,67

							33.33

							33,33

							0

							83,33

							0

							0

							0

							0

						
							
							Alta

							Medio

							Medio

							Ausente

							Alto

							Ausente

							Ausente

							Ausente

							Ausente

						
					

				
			

			

			En la siguiente entrevista se evaluó su actitud ante la información médica. Los efectos secundarios de los tratamientos, las preocupaciones y temores, la relación con su marido, sus hijas y otras relaciones sociales, la actividad diaria y metas deseables para actividades. Se pidió a la paciente que llevase a cabo dos autorregistros, uno sobre actividades y otro sobre emociones, situaciones, pensamientos y conductas negativas y positivas, se explicó su utilidad y se le enseñó a realizarlos (véanse las figuras 1.4 y 1.5).
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			Figura 1.4.—Hoja de registro de actividad diaria.
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			Figura 1.5.—Registro de situaciones, emociones y pensamientos (las dos últimas columnas pertenecen al tratamiento).

			En la tercera entrevista se examinaron los autorregistros y se completaron los datos relativos al análisis funcional, y en una segunda parte se entrevistó a la paciente con su pareja para completar la información.

			Problemas y objetivos

			Delimitación inicial (listado) de los problemas del paciente:

			—Ansiedad: se encuentra muy nerviosa, señala que duerme mal, con preocupaciones frecuentes. La puntuación en ansiedad en el HAD es muy alta (17).

			—Tristeza: síntomas depresivos moderados BDI-II (13) en la escala de depresión del HAD (11).

			—Pensamientos de inutilidad, de no ser capaz de manejar por sí misma la enfermedad, cumplir con su responsabilidad de cuidar a su tía y otras obligaciones familiares.

			—Miedo a su condición médica y anticipación de una próxima muerte.

			—Déficit en nivel de actividad: apenas lleva a cabo actividades gratificantes, y se queja de que tampoco hace tareas útiles del cuidado del hogar; además, descuida el aspecto personal. Asimismo, se observa una falta de planificación y capacidad de resolución de problemas.

			—Evitación de interacciones sociales por miedo a que le tengan lástima.

			—Problemas de comunicación y evitación de pedir ayuda o delegar responsabilidades a sus hijas, marido o amigos y familiares, por miedo a ser una carga; siente que debería manejar la situación por sí misma.

			—Déficit en calidad de vida: sobre todo se queja de fatiga en los dos o tres días siguientes a la quimioterapia, lo cual se detecta en el QLQ-C30 en las escalas de función de rol (33,33), emocional (66,67), física (66,67) y social (66,67), así como en los síntomas de insomnio (83,33) y fatiga (66,67), y en menor medida en dolor (33,33) y náuseas (33,33).

			—Las estrategias de afrontamiento predominante son la preocupación ansiosa (21), la evitación (12) e indefensión/desesperanza (20). El espíritu de lucha es medio (10), y el fatalismo (4) muy bajo.

			Objetivos de la paciente:

			—Ser capaz de hacer frente a la enfermedad por sí misma.

			—Mejorar la actividad.

			—Controlar la ansiedad y poder dormir bien.

			—Mejorar su estado de ánimo.

			En conclusión, se pueden definir los siguientes objetivos:

			1. Síntomas de ansiedad y depresión, asociados a cogniciones de inutilidad o incapacidad para manejar las situaciones por sí misma, actividad disminuida, evitación social, problemas de comunicación con su pareja, hijas y otros familiares y amigos, y evitación de pedir ayuda.

			2. Miedo, incertidumbre y visión catastrofista de su enfermedad y tratamiento.

			Análisis funcional de los problemas

			Problema 1.º: ansiedad y depresión

			Conductas problema

			Cogniciones:

			— Pensamientos automáticos: «Debería poder con la enfermedad», «Debería ser capaz de hacer todas las cosas que podía hacer antes», «Debería estar cuidando de mi tía».

			Actitudes: «No debo ser una persona débil o ser una carga para los demás».

			Reglas: «Debería bastarme a mí misma, ser una persona capaz».

			Supuestos: «Si no soy capaz de hacer las cosas por mí misma, seré una carga para los demás, seré una persona que doy lástima».

			Creencia central: «Soy una persona débil e incapaz».

			Emociones y síntomas físicos:

			—Ansiedad.

			—Tristeza.

			—Frustración.

			—Vergüenza de su debilidad.

			—Culpabilidad.

			—Frustración por no controlar la conducta de fumar del marido.

			Conductas:

			—Evitación social.

			—Inicio de actividad que no obtiene resultados por el cansancio, y por la no disponibilidad de tiempo y de ayudas.

			—Incapacidad para pedir ayuda o delegar.

			—Ausencia de actividades gratificantes.

			—No expresión de sus sentimientos.

			—Inadecuadas habilidades de comunicación.

			Determinantes: antecedentes-consecuentes

			Antecedentes:

			Distales

			—En la adolescencia murió su madre, y Sara tomó la responsabilidad del cuidado familiar. Asimismo, fue cuidadora de otros familiares que también fallecieron por cáncer. Siempre ha asumido toda la responsabilidad del cuidado del hogar.

			—El diagnóstico del cáncer, el tratamiento quirúrgico, la recidiva reciente y la quimioterapia han disminuido su capacidad física y el tiempo disponible para el cuidado doméstico y familiar.

			—La enfermedad de su marido, y su conducta de fumar, que Sara considera como un fracaso suyo.

			Proximales

			—Situaciones sociales en las que los demás le preguntan por su enfermedad o perciben que está enferma y es débil.

			—Momentos en que está cansada por la quimioterapia.

			—Momentos en que observa señales de que su marido fuma.

			—La enfermedad de su tía, a quién siente que debería atender.

			—Ver que hay cosas que no están hechas.

			Consecuentes:

			—La evitación social disminuye a corto plazo la ansiedad, la tristeza o vergüenza.

			—La falta de expresión de sus sentimientos y la no petición de ayuda son reforzadas por la evitación de ser inútil, débil o ser una carga.

			—La ausencia de planificación y la falta de ayuda provocan un déficit en la consecución de metas.

			—Las valoraciones negativas de su rendimiento fortalecen el abandono de las actividades.

			—La ausencia de actividad y de gratificaciones aumentan su tristeza y confirman su creencia en la inutilidad.

			—La preocupación ansiosa y la evitación mantienen la fatiga y los problemas de sueño.

			—Baja autoestima.

			Problema 2.º: temor a la enfermedad y a la recidiva

			Conductas problema

			Cogniciones:

			Pensamientos erróneos: «mi cáncer es genético, no tiene cura», victimizadores: «tengo la peor de las enfermedades», o adivinación de futuro catastrofista: «me espera la muerte».

			Emociones:

			—Miedo e incertidumbre.

			—Tristeza.

			—Indefensión.

			—Problemas de sueño.

			Conductas:

			—Déficit en la comunicación con el equipo médico.

			—Pasividad en las consultas.

			Antecedentes:

			—La historia familiar de cáncer y la muerte de su madre y familiares cercanos aumentan su vulnerabilidad.

			—La historia personal de cáncer, la mutación BRCA1 y la recidiva, junto con los efectos colaterales del cáncer.

			—Situaciones que le recuerdan el cáncer, noticias, personas que le hablan o preguntan sobre ello.

			Consecuentes:

			—Mantenimiento de la incertidumbre, miedo, tristeza y problemas de sueño.

			—Mantenimiento de los pensamientos disfuncionales en torno al cáncer.

			—Falta de confianza en el tratamiento.

			Evolución del problema

			La situación personal y familiar supone un factor de vulnerabilidad, ya que:

			—Sara ha sufrido muchos fallecimientos en su familia por cáncer (su madre, abuela y una tía). Además, el diagnóstico de cáncer de mama, la mastectomía, los tratamientos y recidiva de Sara suponen una vulnerabilidad psicológica y un riesgo de mortalidad muy importante.

			—La enfermedad de su marido y el que no controle la conducta de fumar es una fuente de preocupación para Sara, así como el ingreso de su única tía viva, a la cual se siente obligada a cuidar.

			—Sara ha sido siempre desde la adolescencia la responsable del cuidado de toda la familia.

			Aparición del problema. Curso del problema

			El diagnóstico de cáncer, la mastectomía, la quimioterapia, la realización del consejo genético, la recidiva y los efectos colaterales de los tratamientos provocan pensamientos de muerte y pérdida de control.

			Estos miedos y preocupaciones, así como los síntomas, le han impedido la actividad normal de tipo social y laboral, y el cumplimiento con eficacia de las tareas del hogar y de lo que considera sus obligaciones.

			La creencia en que debería manejar la enfermedad sin expresar debilidad ni pedir ayuda, ha provocado un déficit en su nivel de actividad.

			La evitación de solicitar ayuda emocional e instrumental le conduce al aislamiento y la inactividad.

			La inactividad y la ausencia de gratificaciones aumentan la tristeza.

			Recursos del paciente para hacer frente al problema

			Los recursos de Sara para hacer frente al problema son los siguientes:

			—Antes de la recidiva Sara mantenía actividades sociales y de ocio satisfactorias, que pueden recuperarse.

			—Sara cuenta con apoyos de su pareja y familia, si bien los problemas de comunicación para expresar sus sentimientos y pedir ayuda impiden que puedan aprovecharse.

			—Posee un buen nivel educativo.

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

			—Está muy motivada para la terapia.

			Otras áreas a considerar

			Autocontrol (específico y general)

			Sara tiene un adecuado nivel de autocontrol, cumple con las tareas de autorregistro y con las instrucciones del psicólogo, muestra comprensión de las explicaciones de su problema y dialoga bien. Cumple con las instrucciones médicas y es autónoma en todas las actividades de la vida diaria.

			Recursos personales (habilidades, repertorios, autoimagen, optimismo, etc.)

			La paciente posee un buen nivel educativo y económico. Posee habilidades y repertorios para llevar a cabo actividades sociales y recreativas, pero no las lleva a cabo por los pensamientos, preocupaciones y estado emocional actual.

			Apoyo social

			Es amplio, puesto que las relaciones de pareja y familiares son adecuadas, pero la actividad social ha quedado muy disminuida, y existen problemas para pedir ayuda emocional e instrumental a sus familiares cercanos.

			Situación vital y estilo de vida

			En el momento presente está recibiendo tratamiento, con incertidumbre acerca del resultado, y presenta una reducción de sus actividades sociales, en su rol de ama de casa y de ocio, y un déficit en su bienestar que se debe a los motivos de consulta.

			Diagnóstico según DSM-IV-R

			Eje I: F43.22 Trastorno adaptativo mixto ansioso-depresivo.

			Eje III: Z80.3 Historia familiar de cáncer y mutación positiva BRCA1, indicativa de riesgo de cáncer hereditario; Z85.3 Historia personal de tumor maligno (Z08), Historia personal de tratamiento médico.

			Eje IV: Problemas relativos al grupo primario de apoyo (problemas de interacción con su marido e hijas).

			EAG: 80.

			Formulación del caso

			Hipótesis de origen y mantenimiento

			La formulación clínica del caso se expone en la figura 1.6.
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			Figura 1.6.—Modelo de formación del caso.

			Las pérdidas familiares en la adolescencia, el haber sido diagnosticada y tratada del cáncer, más el hecho de la recidiva y el nuevo tratamiento, provocan en Sara miedo e incertidumbre. La ausencia de una buena comunicación con el equipo médico hace que se mantengan y no se corrijan pensamientos catastróficos y de victimización, poco útiles, tales como «me ha tocado la peor de las enfermedades», «me espera la muerte», «lo mío no tiene cura». A su vez, estos pensamientos provocan síntomas de ansiedad y depresión, así como problemas de sueño.

			El hecho de haberse responsabilizado del cuidado familiar tras el fallecimiento de su madre, cuando Sara era adolescente, y que dicha asunción de responsabilidad se haya trasladado a su nuevo hogar una vez casada, ha contribuido a mantener las creencias relativas a que es ella la que debe cuidar de todos, y de ella misma, y no venirse abajo nunca. Estos pensamientos le impiden pedir ayudas emocionales e instrumentales a sus hijas, marido y amigos, y causan evitación social, ya que se avergüenza de ser débil.

			La enfermedad de su marido y su falta de control de la conducta de fumar contribuyen a aumentar su preocupación; el hecho de que su exigencia de que deje de fumar no tenga efecto lo percibe como un fracaso y una ausencia de ayuda por parte de su marido.

			Las tareas que se marca como objetivo, como las tareas del hogar o el cuidado de su tía, no tienen éxito por falta de planificación, al no disponer de ayudas emocionales e instrumentales, así como por la presencia del cansancio por la quimioterapia y la atención que ha de prestar a su propia salud.

			La combinación del fracaso en las tareas, la ausencia de ayudas y la evitación de las situaciones sociales aumenta el déficit en actividad así como la tristeza y ansiedad, que se refuerzan mutuamente.

			Contraste de hipótesis

			Las puntuaciones del HAD, BDI-II, QLQ-C30, MINI-MAC, el autorregistro de pensamiento, y los datos de entrevista de la paciente y con el marido permiten contrastar la información, así como el análisis de las situaciones donde ha de compartir responsabilidades o delegarlas, las situaciones en las que debe pedir ayuda, o expresar sentimientos o hablar con sus amigas sobre su enfermedad, pues ello le genera ansiedad.

			Objetivos del tratamiento

			Los objetivos y programa de tratamiento fueron los siguientes:

			—Mejorar la comunicación con el equipo médico y corregir informaciones erróneas.

			—Modificar pensamientos y creencias irracionales relativos al deber de hacerlo todo por sí misma, no pedir ayudas, no delegar responsabilidades, así como su idea de ser débil o ser una carga.

			—Mejorar la comunicación con su marido e hijas, y pedir ayudas emocionales e instrumentales cuando se necesitan.

			—Disminuir la evitación social.

			—Aumentar el nivel de actividades gratificantes y de dominio.

			LECTURAS RECOMENDADAS

			Cruzado, J. A. (2006). La formulación clínica en Psicooncología: un caso de depresión, aversión a alimentos y problemas maritales en una paciente de cáncer de mama. Psicooncología, 3: 175-188.

			Se presenta la formulación de un caso clínico de una paciente de cáncer con depresión, paso por paso.

			Cruzado, J. A. (2010). Tratamiento psicológico en pacientes con cáncer. Madrid: Síntesis.

			En el capítulo tercero se aborda la evaluación psicológica y la formulación de casos, exponiendo un caso clínico y su formulación.

			Graña, J. L. (2005). Formulación de casos en psicología clínica. En V. Caballo (dir.), Manual para la evaluación clínica de los trastornos psicológicos (pp. 99-120). Madrid: Pirámide.

			Se presentan los fundamentos y el proceso de la formulación de casos clínicos, con un ejemplo en forma de caso.

			Muñoz, M. (2003). Manual práctico de evaluación psicológica clínica. Madrid. Editorial Síntesis.

			Se presenta el proceso de evaluación psicológica y la formulación de modo muy didáctico.

			Piñeiro, B. y Becoña, E. (2012). Tratamiento de la dependencia del tabaco en un fumador que ha tenido un cáncer de pulmón. Psicooncología, 9, 415-477.

			Se expone un caso de dependencia del tabaco, en el que se presenta la evaluación de un modo muy preciso y adecuado de un superviviente de cáncer fumador, así como su tratamiento.
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