Universidad
de La Laguna

APOYO SOCIAL Y MALESTAR EMOCIONAL EN PACIENTES
ONCOLOGICOS ATENDIDOS EN EL COMPLEJO HOSPITALARIO
UNIVERSITARIO DE CANARIAS

AUTORA:

Elena Chinea Rancel

TUTORA:

M? Lourdes Fernandez Lopez

TITULACION: GRADO EN ENFERMERIA
Tenerife

CURSO 2015-2016

Facultad de Ciencias de la Salud: Seccién Medicina, Enfermeria y Fisioterapia

UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA






RESUMEN

El diagnostico de cancer y los efectos secundarios de los diferentes tratamientos
para esta enfermedad son importantes estresores capaces de provocar niveles elevados
de malestar emocional. Este estado animico cobra un valor significativo para los
pacientes oncolégicos, ya que dependiendo de este el paciente responderd de manera
positiva 0 negativa a su enfermedad, no solo con respecto a su actitud, sino también a
nivel biologico. Ademas, este malestar puede desencadenar desde una reaccion normal
ante la enfermedad hasta la presencia de un conjunto de signos y sintomas psiquiatricos,
entre los que destacan la ansiedad y la depresion, por la cantidad significativa de

personas afectadas con estos trastornos.

En este estudio se pretende indagar acerca de la influencia del apoyo social
sobre el estado mental del individuo con cancer y sobre la incidencia de sintomatologia
ansiosa y/o depresiva. Para ello se realizara un estudio cuantitativo, descriptivo y
analitico, transversal y exploratorio, que se llevar4 a cabo en el Hospital de Dia del
CHUC, donde se entrevistara a pacientes oncoldgicos mayores de edad diagnosticados
de céancer colorrectal y en fase de tratamiento que acudan durante los tres meses de
duracién de recogida de datos del estudio. Se utilizaran cuestionarios de elaboracién
propia, y las escalas de Ansiedad y Depresion Hospitalaria (HADS) y la Encuesta sobre el
efecto del Apoyo Social en las Enfermedades Médicas (MOS- SSS). La participacion

sera de caracter voluntaria y se garantizara el anonimato.

El tratamiento estadistico se realizard aplicando el programa informatico
estadistico SPSS 17.0.
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ABSTRACT

The diagnosis of cancer and the side effects of the different treatments for this
disease are important stressors capable of causing high levels of emotional discomfort.
This psychic condition receives a significant value for the oncological patients, due to
depending on this condition, the patient will answer in a positive or negative way to the
mentioned disease, not only with regard to his o her attitude, but also to biological levels.
In addition, this feeling of discomfort can give place to, from a normal reaction to the
disease, to the presence of a set of signs and psychiatric symptoms, between of those
stands out the anxiety, or also the depression, because of the people's significant quantity

that are affected by these disorders.

This study tries to research the influence of the social support in the mental
condition of the people with cancer, and on the incidence of the anxious and/or depressive
symptomatology. To do it, there will be carried out a quantitive, descriptive and analytical,
transverse and exploratory study, which will take place in the Day Hospital CHUC, where
many oncological patients over 18 years old diagnosed of colorectal cancer and into
treatment step will be interviewed during the three months that lasts the collection of
information for the study. There will be used questionnaires of own production, as well as
the Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS), and the Medical Outcomes Study -
Social Support Survey (MOS-SSS). The participation will be voluntary and the anonymity

will be guaranteed.

The statistical treatment will be done applying statistical computer program SPSS
17.0.

Key words: Cancer, Anxiety, Depression, Social Support.
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1. INTRODUCCION

El diagnostico de cancer y los efectos secundarios de los diferentes tratamientos
para esta enfermedad son importantes estresores capaces de provocar niveles elevados
de distrés emocional, definido por V. Barrientos y B. Molina en su articulo “Evaluacion del
distrés en la enfermedad avanzada” (2014) como “una experiencia emocional
displacentera de naturaleza, fisica, psicolégica (cognitiva, conductual y emocional), social
y/o espiritual que puede interferir con la habilidad para enfrentar de manera efectiva el
cancer, sus sintomas fisicos y su tratamiento” D Este estado animico cobra un valor
significativo para el enfermo, ya que dependiendo de este el paciente respondera de
manera positiva 0 negativa a su enfermedad, no solo con respecto a su actitud, también a
nivel biolégico.”) Se ha demostrado que este malestar emocional genera una reduccién
en la calidad de vida de los pacientes oncolégicos, repercute negativamente en el
cumplimiento del régimen terapéutico debido a una menor adhesion, ralentiza la
recuperacion y prolonga las estancias hospitalarias incrementando costes, y conlleva

también un elevado riesgo de mortalidad y un mayor riesgo de suicidio. ¢*

A pesar de las falsas creencias, actualmente los pacientes con cancer no estan
sentenciados a muerte, ya que gracias a los avances cientificos y tecnoldgicos existen
tratamientos que prolongan la vida del mismo. Pero, ademas de atender y resolver los
aspectos fisicos y biolégicos asociados a la enfermedad, estd comprobada la necesidad
de centrarnos también en atender los aspectos psicolégicos que pueden cursar durante
el proceso de enfermedad, pudiendo influir negativamente en esta, y después del mismo,

para mejorar la calidad de vida de este grupo de pacientes.

El malestar emocional generado por el cancer puede desencadenar desde una
reaccion normal ante la enfermedad hasta la presencia de un conjunto de signos y
sintomas psiquiatricos. Existen numerosos estudios realizados sobre la prevalencia de
los trastornos mentales en pacientes con cancer pero, todos detallan la dificultad
existente en la realizacion de un diagndéstico psicopatologico en estos pacientes, debido a
la confluencia de sintomas psicolégicos y somaticos propios de la enfermedad que

dificultan un diagnéstico diferencial. ©

Dentro de los trastornos psicolégicos mas estudiados sobre esta poblacion la
depresion y la ansiedad ocupan un puesto importante por la cantidad significativa de
personas afectadas con estos trastornos , que, segun publican Jorge Maté, Maria F.

Hollenstein y Francisco L. Gil (2004) en uno de sus trabajos, “suelen ser ignorados,



minusvalorados o aceptados por los profesionales, porque los consideran comprensibles
y normales dada la situaciéon del enfermo”.® En este proyecto de investigacion se
pretende indagar precisamente en la influencia del medio sobre el bienestar mental del
individuo, especificamente el apoyo social, entendido éste como una serie de recursos
con funciones emocionales, afectivas, informacionales o materiales, proporcionados por
la comunidad especialmente por familiares y la gran red de profesionales de la salud que
estd en continuo contacto con el mismo, y su influencia sobre la incidencia de

sintomatologia ansiosa o depresiva en el paciente con cancer.

Segun Schwarzer y Leppin @ el apoyo social hace referencia a la funcion y
calidad de las relaciones sociales, tales como percepcion de disponibilidad en caso de
necesidad o el apoyo real recibido. Ensel y Lin (1991) sugieren que “los recursos, tanto
psicolégicos como sociales, pueden evitar el estrés (funcién preventiva), o bien pueden
ayudar a manejar sus consecuencias (afrontamiento)”. Segun publica A.P. Cherrez en su
tesis “Apoyo social percibido en pacientes adultos con cancer y su influencia en la
depresion en la unidad oncolégica solca-tungurahua, en el periodo 2013.”, existen dos
hipétesis que han recibido abundante evidencia experimental a su favor, una sostiene
que “el apoyo Social fomenta directamente la salud y da bienestar, independientemente
del nivel de estrés. A mayor nivel de apoyo social menor sera el malestar psicologico
experimentado, y a menor grado de apoyo social mayor sera la incidencia de trastorno
(Efecto directo)”, y la otra estipula que este Apoyo Social “actia como un moderador de
otras fuerzas que influyen en el bienestar, por ejemplo, los acontecimientos vitales
estresantes. Segun esta hipétesis, en ausencia de estresores el apoyo no influye en el
bienestar, su papel se limita a proteger a las personas de los efectos patogénicos de
estrés. Por tanto, el impacto del estrés sobre la salud seria menor en presencia de Apoyo

Social”. @

Un deficiente o escaso apoyo social puede llevar al paciente con cancer a no
exteriorizar sus miedos y dudas, a sentirse aislado, solo ante la crisis por la que esta
pasando, poco querido y estigmatizado, inseguro con respecto al entorno, a si mismoy a
su enfermedad, generandose una baja calidad de vida e influyendo de esta forma en que
los estados depresivos se vean agudizados, patentandose asi el humor deprimido, la
anhedonia y el deterioro clinico, personal y social. En estos casos le resultard mas
complicado al paciente sobrellevar esta crisis que sucede al diagnéstico de cancer y en

casos extremos dicha situacion lo conllevara al suicidio.



2. MARCO TEORICO

2.1. MAGNITUD DE LA ENFERMEDAD: CANCER.

La palabra cancer es un término muy amplio que abarca mas de 200 tipos de
enfermedades con un denominador comuan: la adquisicion, por parte de las células
cancerosas, de una capacidad para multiplicarse, invadir érganos y tejidos, y diseminarse

por todo el organismo sin control.®”

Segun la OMS, el cancer sigue constituyendo una de las principales causas de
morbi-mortalidad del mundo, con aproximadamente 14 millones de casos nuevos en el
aflo 2012. Las estimaciones poblacionales indican que el nimero de casos nuevos

probablemente aumente en un 70 % en las préximas décadas. ©

La SEOM (Sociedad Esparnola de Oncologia Médica), publica en su informe “Las
cifras del cancer en Espafia 2016” que, teniendo en cuenta las previsiones demograficas
proporcionadas por las Naciones Unidas, se calcula que en 2020 se diagnosticaran
246.713 casos nuevos de cancer en Espafia, 97.715 en mujeres y 148.998 en varones. ©

Estimacion de la incidencia de cancer (excluyendo tumores cutaneos no melanoma)
en Espafia en 2012 y prediccion para 2020, distribucion por grupos de edad y sexo.
Afo N° estimado de nuevos casos Hombre Mujer Ambos sexos
Todas las edades 128.550 86.948 215.534
2012 < 65 afios 46.202 39.225 85.427
> 0 = 65 afios 82.348 47.759 130.107
Todas las edades 148.998 97.715 246.713
2020 < 65 afios 54.031 43.251 97.282
> 0 = 65 afos 94.967 54.464 149.431

Tabla 1: GLOBCAN 2012 (informe por parte de la Agencia Internacional para la Investigacion del Cancer
(IARC)).®

Debido a su alta prevalencia, y de acuerdo con los datos del Instituto Nacional de

Estadistica (INE), los tumores constituyen una de las principales causas de ingreso



hospitalario. En 2014 los tumores provocaron la cuarta causa de ingreso hospitalario en

varones, 1.044 ingresos/100.000, y la quinta causa en muijeres, 912 ingresos/100.000.®

Se calcula que la mortalidad para el afio 2012 en Espafia fue de 102.762
fallecimientos (63.579 casos en varones y 39.183 en mujeres). Teniendo en cuenta las
estimaciones poblacionales de las Naciones Unidas, se calcula que en 2020, 117.859

personas falleceran por cancer en Espafia (73.424 varones y 44.435 mujeres).

De acuerdo con los datos de la Red Espariola de Registros de Cancer, el cancer
es ya la segunda causa de muerte después de las enfermedades del aparato circulatorio
en la poblacion general espafiola y la primera causa de muerte en varones en Espafia.
En 2012, 3 de cada 10 muertes en varones y 2 de cada 10 en mujeres en Espafia fueron

a causa del cancer.

Sin embargo, de acuerdo con los datos del INE, la principal causa de muertes en

los hospitales espafioles fueron los tumores (24,2%).® 1%

2.1.1. El cancer colorrectal.

Segun estimaciones proporcionadas por Agencia Internacional para la
Investigacién del Céancer (IARC) a través del proyecto EUCAN, los tumores mas
frecuentemente diagnosticados para la poblacion general en Espafia en el afio 2012
fueron el cancer de colon (32.240 casos nuevos), seguido del cancer de préstata (27.853
casos nuevos), pulmén (26.715 casos nuevos), mama (25.215 casos nuevos) y vejiga

(13.789 casos nuevos).

Los tumores responsables del mayor niamero de fallecimientos en 2012 en
Espafa en la poblacion general fueron el cancer de pulmén (21.118 muertes) y el cancer
de colon (14.700 muertes). ®

El cancer colorrectal es el crecimiento incontrolado de las células del colon y/o el
recto. Los tumores malignos colorrectales pueden originarse en cada una de las tres

capas: mucosa, muscular Yy Serosa.

La mayoria de los canceres (90%) colorrectales son adenocarcinomas (canceres
que empiezan en las células que producen y liberan moco y otros liquidos). Los linfomas,

los sarcomas y los melanomas son infrecuentes.®”



Segun publica la SEOM, el cancer colorrectal comienza a menudo como un
crecimiento que se llama pélipo, que se puede formar en la pared interna del colon o el
recto. Con el tiempo, algunos polipos se vuelven cancerosos. Al encontrar y eliminar los
poélipos se puede prevenir el cancer colorrectal. También manifiesta que las muertes por
cancer colorrectal han disminuido con el uso de las colonoscopias y prueba de sangre

oculta en la materia fecal.*V

C. Pifieros, M. Cuartas y D. Davalos, manifiestan en la revista Avances en
Psicologia Latinoamericana que, a pesar de este aumento del indice de supervivencia,
hay que tener en cuenta que el cancer de colon y recto ademas de afectar al paciente
fisicamente, también afecta a su esfera emocional, pues la enfermedad se asocia con
sufrimiento, y con la combinacién de mdltiples tratamientos como la cirugia, la
quimioterapia, la radioterapia y el posible uso de una colostomia, los cuales representan
cambios en el cuerpo y alteracion de la imagen corporal. Ademas los pacientes también
sufren cambios en los habitos alimenticios, el modo de vestirse, las actividades de
diversion, la sexualidad y el campo laboral; esto hace que perciba la situacion como una

amenaza para su integridad.*?

Entre los factores que aumentan el riesgo de sufrimiento en el paciente con
cancer colorrectal estan los siguientes: la incertidumbre o la falta de certeza sobre lo que
sucedera en el futuro; sentimientos negativos, como miedo, tristeza o ansiedad; la
sensacion de pérdida de control, y la amenaza a la autoestima como consecuencia de los
cambios generados por el tratamiento que alteran la autoimagen y producen la pérdida de
la autonomia. Por esta probabilidad de sufrimiento, los profesionales de la salud que
acompafan los procesos del paciente con esta enfermedad deben hacerlo desde una

perspectiva integral.*?

2.2. ASPECTOS PSICOLOGICOS DEL CANCER
2.2.1. Proceso normal de adaptacién al cancer

La experiencia con el cancer difiere en cada paciente. El diagnéstico de un
cancer puede producir cambios psicolégicos importantes en el paciente, que varian
dependiendo del tipo de tumor diagnosticado, de los tratamientos médicos administrados,
de sus sistemas de apoyo, del momento evolutivo en el que se diagnostica, del estilo
empleado por cada uno para afrontar los problemas que la vida plantea, de la historia de

enfermedades que haya padecido... y de un sinfin de factores mas.



La mayoria de los pacientes que padecen cancer tienen diferentes respuestas
emocionales, sin embargo, esta mayoria no presenta signos y sintomas de ningun
trastorno mental especifico. Los cambios psicolégicos y sociales que sufren los pacientes
oncolégicos pueden ser desde manifestaciones de una adaptacion normal hasta signos
de aparicién de trastornos de adaptacion (que pueden ser trastornos mentales graves

como el trastorno depresivo grave).**

En las guias del Nacional Cancer Institute se define «ajuste» o «adaptacion
psicosocial» al cancer como un “proceso continuado en el cual el paciente individual
procura manejar el sufrimiento emocional, solucionar problemas especificos relacionados
con el cancer y obtener el dominio o el control de acontecimientos de la vida en conexion

con esta afeccion”.®®

Segun aparece en el International Cancer Consultants, los pacientes con
cancer se enfrentan a muchos retos que se modifican a medida que cambia la
enfermedad y el tratamiento. Algunos de esos retos y momentos de crisis que se
presentan pueden ser: el momento de evaluacion y confirmacion del diagnéstico, el
proceso de tratamiento y sus efectos, los cambios y la inseguridad al finalizar el
tratamiento, la remisién del céncer, la reaparicion del cancer y el hecho de ser un
superviviente de la enfermedad. Cada uno de estos acontecimientos implica
tareas especificas para la adaptacion y problemas emocionales comunes.®® Por lo que
la adaptacion al cancer no es un evento aislado y unico, sino mas bien una serie de
respuestas constantes que permiten a la persona ir cumpliendo con estas mdltiples
tareas asociadas a la vida con cancer. La adaptacion normal o exitosa ocurre en los
pacientes que son capaces de reducir al minimo los trastornos en sus distintas areas de
funcionamiento, regulando el malestar emocional y manteniéndose implicados en los
aspectos importantes de su vida, empleando estrategias disefiadas para cumplir estos
objetivos.® Por otro lado, los pacientes que no se adaptan adecuadamente son mas

propensos a desarrollar trastornos psiquiatricos.™®

2.2.1.1. Factores generales que inciden en la adaptacion

Muchas diferencias individuales repercuten en la manera en que un paciente se
adapta al cancer. Es dificil predecir la manera en que una persona se adaptara a la
enfermedad. Segun el articulo “Adaptacién normal, alteracién psicosocial y trastornos de
adaptacion” publicado en el International Cancer Consultants, los factores citados a

continuacion afectan la manera en que un paciente se adapta al cancer ®¥:



- Eltipo de cancer, el estadio del cancer y la posibilidad de recuperacién.

- La fase del cancer, como por ejemplo recientemente diagnosticado, en
tratamiento, en remisién o cancer recurrente.

- Aptitudes individuales de adaptacion.

- Amigos y familia disponibles para respaldar al paciente.

- La edad del paciente.

- Ladisponibilidad de tratamiento.

- Convicciones sobre la causa del cancer.

2.2.2. Reacciones psicologicas més frecuentes en el cancer

El proceso de adaptacion puede empezar antes del diagnéstico. Los pacientes
normalmente responden con diferentes grados de miedo, ansiedad, preocupaciéon e
inquietud, cuando tienen sintomas inexplicables, o cuando se dan cuenta de que son
sometidos a varias pruebas para determinar la existencia o no de la enfermedad. Estos
temores se convierten en la realidad del paciente al escuchar el diagnostico definitivo. El
primer pensamiento del paciente frente al diagnéstico de cancer es; “;Puedo morir de
esto?”. Con lo cual el paciente entra en una etapa en la que experimenta sufrimiento
emocional y una situacién psicolégica y existencial delicada, que ocasiona muchos
cambios en su vida cotidiana. Al recibir el diagnéstico, el paciente posiblemente se sienta
bloqueado e incapaz de tomar decisiones, y la aparicion de la angustia y ansiedad

pueden repercutir en su funcionamiento normal.®":1®

Segun, Bayés (1991) el cancer acaba suponiendo con frecuencia una situacion de

estrés que posee cuatro caracteristicas:

— Incertidumbre: el paciente se enfrenta a una situacion en la que no sabe qué
sucedera en el futuro en relacion con su enfermedad, su vida y con el tipo de
tratamientos utilizados.

— Sentimientos negativos: como miedo, tristeza o ansiedad.

— Pérdida de control: que genera indefension y sensacién de que no puede
influir en los tratamientos.

— Amenazas a la autoestima: por cambios en el cuerpo, incapacidad de

trabajar, alteraciones de tipo sexual, etc.*



En este sentido, Holland- Frei publica en su libro (cancer medicine - 8th ed.
(2010). American Association for Cancer Research), que las preocupaciones comunes de

los pacientes con cancer pueden ser recordadas como “cuatro D's”:

Death (with pain) - Muerte (con dolor)
Disability - Discapacidad

Dependence on others - Dependencia de otros,

P O N PR

Disfigurement (physical changes in body) - Desfiguracién (cambios fisicos

en el cuerpo).*”

Las reacciones mas comunes ante el cancer pueden ser:*®

» Miedo: Suele aparecer miedo a la propia enfermedad, a la nueva situacion

familiar, a la incégnita del futuro, es decir, a lo desconocido y a la muerte.

» Negacién: La negacion es un mecanismo de defensa que surge como
consecuencia del miedo, se caracteriza por el afan de no querer saber nada

acerca de la enfermedad y de no querer hablar de ella.

» Rabia: Surge a raiz de la dificultad de expresar sentimientos como el miedo,
panico, frustraciéon, ansiedad o impotencia. Es normal que las personas con
cancer sientan indignacion y cabreo contra el cancer y se formulen preguntas del
tipo “¢ por qué a mi?”. Esta rabia la pueden manifestar con el equipo sanitario que

le presta asistencia y sus amigos y seres queridos sanos.®

» Sentimiento de culpabilidad: Es frecuente que los pacientes con cancer le
busquen sentido a la aparicion de la enfermedad y tanteen las posibles causas
originadoras. La pregunta habitual que suelen hacerse es “; Qué he hecho yo para
merecer esto?”. Pueden llegar a pensar que fueron ellos mismos los causantes de
la enfermedad o creer que es un castigo merecido por algo que hicieron o dejaron
de hacer en el pasado. El paciente también puede tener sentimientos de
culpabilidad por afectar a sus seres queridos o por el pensamiento de poder ser

una carga para los demas.

» Ansiedad: La ansiedad es una reaccién normal que experimenta el paciente ante
el diagnéstico, durante el proceso del tratamiento o incluso después del
tratamiento, debido a todos los cambios por los que esta pasando en su vida. Son
preocupaciones adicionales que tiene el paciente, que le generan tensiéon y que

no lo dejan relajarse. La ansiedad puede aumentar la sensacion de dolor, causar

8



vomitos y nauseas, alterar el ritmo del suefio... y, por lo tanto, interferir con la

calidad de vida del paciente.®*??

» Aislamiento: Segun aparece en el Instituto Nacional del Céncer, las personas
con cancer se sienten a menudo solas o distanciadas de los demas. Las causas

que propician este aislamiento pueden ser las siguientes:

- Es dificil para los amigos abordar el tema del cancer y pueden no visitarle
ni llamarle por teléfono por no saber como reaccionar.

- El paciente con cancer puede sentirse muy mal como para participar en los
pasatiempos y en las actividades que solia disfrutar.

- Y, a veces, aun cuando esta con las personas que quiere, es posible que

sienta que nadie entiende por lo que estéa pasando.®”

» Dependencia: Algunos pacientes sienten que los problemas y compromisos
asociados a la enfermedad les quedan grandes y no pueden afrontarlos, por lo
que encomiendan a otras personas cercanas todas las responsabilidades. Esto
puede llevar a los pacientes a sentirse inltiles e incompetentes, por lo que es
importante que siga asumiendo algunas de las responsabilidades de las que se

ocupaba antes.*®

» Tristeza: La tristeza es una sensacion muy comun entre los pacientes con cancer,
pues el diagndstico les supone la pérdida de su salud y de la vida que tenian
antes de él. Es posible que lleve tiempo superar y aceptar todos los cambios que
estan sufriendo, por lo que puede que se sientan tristes incluso cuando hayan

acabado el tratamiento.

La sensacion de poseer muy poca energia, cansancio y exentas ganas de comer
es habitual. En algunos pacientes, estos sentimientos desaparecen o disminuyen
con el tiempo, pero sin embargo, en otros, estas impresiones se intensifican, los
sentimientos dolorosos no mejoran y se interponen en la vida cotidiana, y pueden

causar depresion. 829

Segun Gallar (2006), las reacciones emocionales que se producen tras el
diagnostico de cancer, que son mecanismos adaptativos para reducir el estrés que

genera el diagnéstico, se pueden resumir en la siguiente tabla *%:



» El paciente no cree en el diagnostico que le han

Negacion }

informado.
Evitacion Evita hablar del cancer.

_ » Distorsiona el diagnéstico autoconvenciéndose de

Distorsion _ 5

gue tiene otra enfermedad en lugar de cancer.
Comparacion El paciente asume actitud de pensar con optimismo
positiva en los casos de curacion.
Blusqueda de El desconocimiento del prondstico y efectos
informacién secundarios le genera incertidumbre y ansiedad.

2.2.2.1. Factores que determinan la respuesta psicoldgica.

Siguiendo a Lipowski (1969), la reaccién psicolédgica ante cualquier enfermedad,

y por lo tanto ante el cancer, tiene que ver con las siguientes variables ®:

— Personalidad del paciente y aspectos relevantes de su historia personal que
condicionan su respuesta en general ante eventos estresantes en forma de

percepciones, emociones, ideas y conductas determinadas.

— La situacion social y econémica del paciente. Sobre todo por las reacciones
de las personas mas cercanas ante lo que esta sucediendo y las visiones

culturales de la enfermedad.
— Caracteristicas del ambiente fisico que le rodea.

— La naturaleza y caracteristicas de la enfermedad tal y como son percibidas y
evaluadas por el enfermo. Es fundamental el significado subjetivo atribuido a
la enfermedad que es un proceso cognitivo pero no necesariamente racional
0 consciente. Este significado esta condicionado por factores personales y
culturales tanto conscientes como no conscientes y tiene que ver con un
intento del paciente por reducir la ambigledad, la incertidumbre y la

ansiedad ante lo que esta pasando.
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Holland (1989) resume en la siguiente tabla los factores que determinan la

respuesta psicolégica ante el cancer ®9:

- Tipo de cancer, localizacion, estadio, sintomas,

prondstico.
- Tratamiento prescrito (cirugia, radioterapia,
RELACIONADOS CON LA guimioterapia) y secuelas (inmediatas y tardias).
ENFERMEDAD

- Alteraciones fisicas o funcionales: posibilidad de
rehabilitacion.

- Apoyo y conocimiento psicoldgico del equipo
asistencial

- Aspectos interpersonales: personalidad,
mecanismos de afrontamiento, madurez
emocional en el momento del diagnéstico,

RELACIONADOS CON EL creencias religiosas, actitudes espirituales o

ENFERMO filosoficas.

- Aspectos interpersonales: conyuge, familia,
amigos (apoyo social)

- Comunicacién del diagndéstico frente al silencio y
secretismo anterior.

RELACIONADOS CON EL

MARCO SOCIAL - Conocimiento de las opciones terapéuticas,

pronéstico y participacion en las decisiones.

- Creencias populares (el estrés causa cancer)

2.2.3. Estrategias de afrontamiento y adaptacién

En las guias del Instituto Nacional del Cancer se define «ajuste» o «adaptacion
psicosocial» al cancer como “un proceso continuado en el cual el paciente individual
procura manejar el sufrimiento emocional, solucionar problemas especificos relacionados
con el cancer y obtener el dominio o el control de acontecimientos de la vida en conexion
con esta afeccion”. Asi mismo, se manifiesta que “la adaptacién al cancer no es un
evento aislado y Unico, sino mas bien una serie de respuestas constantes que permiten al
sujeto ir cumpliendo con las mdltiples tareas asociadas a la vida con cancer’. La
adaptacion normal o exitosa ocurre en los pacientes que son capaces de reducir al
minimo los trastornos en sus distintas areas de funcionamiento, regulando el malestar

emocional y manteniéndose implicados en los aspectos de la vida importantes para ellos.
(1e)
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Por su parte, el afrontamiento se refiere a “los pensamientos y comportamientos
especificos que una persona utiliza en sus esfuerzos por adaptarse al cancer, para lo
cual puede recurrir a tres estrategias de afrontamiento principales: estrategias centradas
en las emociones, estrategias centradas en los problemas y estrategias centradas en el
significado”. Segun expresa S. Barroilhet, en su tesis “Conceptos, teorias y factores

psicosociales en la adaptacion al cancer” %

, las primeras ayudan a los pacientes
oncoldgicos a regular su grado de sufrimiento emocional (p. €j., evitacion, escape,
busqueda de soporte social, distanciamiento), las segundas les ayudan a manejar
problemas especificos tratando de modificar directamente las situaciones probleméticas
que causan dicho sufrimiento (p. €j., a través de busqueda de informacion, resoluciéon de
problemas pendientes) y las terceras les ayudan a comprender el porqué de la

enfermedad y el impacto que tendr& en sus vidas.

Los pacientes modifican sus estrategias de afrontamiento dependiendo de la
magnitud de su respuesta emocional y de su habilidad para regularla, de las
oportunidades con las que cuentan para solventar los problemas que le surgen en cada
situacion y de los cambios que se producen en la relacion de la persona con el entorno a

medida que se desarrolla la situacion.®"??

El <estilo de afrontamiento> se refiere a la estrategia mas utilizada por la
persona para hacer frente y combatir las distintas situaciones de la vida, por lo que esta
relacionado con su disposicién general y su personalidad. Algunos estudios prospectivos
han conseguido identificar varias categorias respecto de los distintos estilos de
afrontamiento, y su asociacion relevante con el posterior resultado de la enfermedad.
Estas categorias fueron validadas en pacientes con distintos tipos de cancer a través del
cuestionario de Adaptacién Mental al Cancer (MAC), el cual define cinco estrategias de
afrontamiento principales: espiritu de lucha, evitacibn/negacién, aceptacion estoica,

preocupacion ansiosa y desamparo/desesperanza. *°

En una revisién de la literatura, Watson y Greer ®* ? 23 concluyen que la
aceptacién estoica, preocupaciébn ansiosa y desamparo/desesperanza estan
significativamente relacionados con la obtencién de peores resultados en la enfermedad.
El espiritu de lucha representa una postura activa en la cual el paciente acepta el
diagnostico, mantiene una actitud optimista y quiere participar en las decisiones médicas
y luchar contra la enfermedad. La evitacion/negacion representa el rechazo del paciente
ante el diagndstico de cancer, minimizando frecuentemente la gravedad del diagndstico y
evitando pensar en ello. Los pacientes con aceptacion estoica asumen el diagnéstico con

una actitud resignada y fatalista. En la preocupacion ansiosa los pacientes suelen buscar
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gue les tranquilicen ya que sienten una ansiedad constante por el cancer y presentan una
tendencia a interpretar el malestar fisico como sefial de que la enfermedad se esta
desarrollando. Por ultimo, el desamparo/desesperanza describe pacientes que adoptan
una actitud completamente pesimista, abrumadas por el diagnéstico y con voluntad de
darse por vencidos.

El afrontamiento influye en el resultado de la situacion y en la valoracién de ella
por parte del individuo. El resultado positivo de una situacion determinada conducira a
una valoracion de beneficio, emociones positivas y un término del afrontamiento
especifico para esa situacion. Por el contrario, el afrontamiento no cesa en situaciones de

resultado insatisfactorio. "

Las estrategias de afrontamiento empleadas pueden no resultar eficientes para
controlar el estrés y el consecuente malestar emocional. Esto puede ocurrir debido a que
la situacion se mantiene o sigue empeorando, o bien a que la estrategia de afrontamiento
empleada no fue lo suficientemente adecuada, proporcional y/o persistente como para
controlar el estrés. Es necesario recurrir a determinadas estrategias de afrontamiento con

el fin de llegar a un equilibrio que permita un afrontamiento continuado.®® %

2.2.4. Trastornos psiquiatricos asociados al cancer

El diagnéstico de cancer supone a los pacientes un impacto psicolégico
importante, que genera distintos grados de sufrimiento emocional en practicamente todos
los pacientes oncoldgicos. Este sufrimiento psicolégico definido como “una experiencia
desagradable de naturaleza emocional, psicosocial, social o espiritual que interfiere en la
capacidad de enfrentar el tratamiento de cancer” se presenta a lo largo de un continuo
que puede abarcar desde aspectos de la adaptacién normal, con sentimientos normales
comunes de vulnerabilidad, tristeza y temores, hasta los trastornos de la adaptacion de la
quinta edicion revisada del Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-
V) @: y obtener hasta un grado cercano, aunque inferior, al umbral (es decir, satisfacen
algunos criterios para el diagnéstico, pero no todos) de trastornos mentales
diagnosticables y hasta los sindromes que satisfacen todos los criterios para el
diagndstico de un trastorno mental (por ejemplo, trastorno depresivo grave). Esto ocurre
cuando la intensidad del evento estresor se prolonga, permanece por largos periodos de
tiempo y sobrepasa la capacidad de adaptacion o de respuesta ante la situacion del
paciente, afectando seriamente a su bienestar fisico y mental alterando de forma

significativa su calidad de vida .
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El problema esta en que, debido a la creencia de que este sufrimiento emocional
es una reaccion previsible y comun en los pacientes diagnosticados de céncer, la
mayoria de estos sindromes psiquiatricos pasan desapercibidos y no son tratados

correctamente, o a tiempo, pudiendo causar problemas y dafios mayores.

Las alteraciones psicopatoldégicas mas frecuentes en pacientes oncolégicos
tienen que ver, sobre todo, con sintomatologia ansiosa y depresiva, que pueden
producirse por el impacto del diagnéstico, por factores fisicos como es el dolor, los
cambios en la apariencia y otros sintomas, el miedo ante la posibilidad de una muerte
cercana, los efectos secundarios de los tratamientos, las alteraciones en su forma de

vida, etcétera.

En el Instituto Nacional del Cancer (INH), se definen los trastornos de la
adaptacion como “reacciones ante un factor identificable de tensién psicosocial con un
grado de psicopatologia menos grave que los trastornos mentales diagnosticables como
trastornos depresivos importantes o trastorno de ansiedad generalizado, y que, sin
embargo, “superan en exceso las expectativas” o resultan en “discapacidad importante

del funcionamiento social u ocupacional”.”.

Por lo tanto, en un trastorno de adaptacion la cantidad de sufrimiento es mayor
que la esperada. Este trastorno afecta a sus relaciones o causa problemas en el hogar o
el trabajo; e incluye sintomas de depresion y ansiedad, u otros problemas emocionales,

sociales o de comportamiento.

Un trastorno de la adaptacién habitualmente empieza dentro de los tres meses
de una situacién que causa tensién y no dura mas de seis meses después que se supera
la situacion. “® Estos trastornos se encuentran en una zona de transicién entre la

adaptacion normal y el desarrollo de psicopatologia. ¢®

En lo referente a los trastornos de ansiedad, podemos decir que la ansiedad se
presenta en grados variables en los pacientes de cancer y suele aumentar a medida que

la enfermedad evoluciona o el tratamiento se vuelve mas intensivo.®”

La ansiedad se considera un estado emocional en el que el individuo se siente
tenso, nervioso, preocupado o atemorizado de forma desagradable y cursa con
sintomatologia fisica y psiquica, apareciendo generalmente asociada a importantes
manifestaciones somaticas. ES una reaccion autonoma del organismo tras la
presentacion de un estimulo nocivo o que constituye una amenaza. En la mayoria de los
casos, esta reaccion es transitoria, solo dura mientras persiste el estimulo temido y

facilita la puesta en marcha de recursos. Esta ansiedad adaptativa motiva a los pacientes
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y sus familias a tomar medidas para reducir la ansiedad (por ejemplo, obtener mas
informacioén), por lo que les ayuda a adaptarse mejor a la enfermedad. Sin embargo,
cuando la frecuencia, intensidad o duracion de los sintomas presentan un aumento
anémalo, se mantienen en el tiempo y pueden tener un origen biolégico, la ansiedad se
considera desadaptativa. Estas reacciones de ansiedad desproporcionadas se clasifican,
segun expresa el NIH, como trastornos de adaptacion que pueden afectar negativamente
la calidad de vida del paciente e interferir en su capacidad para funcionar social o
emocionalmente. Estas reacciones de ansiedad exigen una correcta deteccion e

intervencion.®”

En cuanto a los trastornos depresivos, De acuerdo con el DSM-IV-TR @@, |a

“

depresiéon mayor se define por “ el estado de animo deprimido permanentemente, y
anhedonia (pérdida generalizada de interés o placer), que dura 2 semanas 0 mas y se
acompafia de al menos 4 de los 9 siguientes sintomas: trastornos del suefio, pérdida de
peso o cambios en el apetito, retraso o0 agitacion psicomotores, fatiga o pérdida de
energia, sentimientos de inutilidad o de culpa excesivos, disminucién de la capacidad

para pensar o concentrarse y pensamientos recurrentes de muerte o ideacién suicida.”

Ademas del sufrimiento que genera la depresion en si, en el paciente oncoldgico
este trastorno puede afectar la evolucion de la enfermedad neoplasica. El trastorno
depresivo disminuye, en el paciente oncolégico, el cumplimiento con la terapia,
incrementa la duracion de las estancias hospitalarias, disminuye la calidad de vida y limita
la posibilidad de cuidar de uno mismo. Puede considerarse también un predictor

independiente de una pobre supervivencia en canceres avanzados.

En un articulo de la Revista Colombiana de Cancerologia ®®, se menciona que
en un estudio con 103 pacientes, el estilo de afrontamiento depresivo se correlacioné con
una disminucién del tiempo de supervivencia, incluso cuando se tuvieron en cuenta otros

factores de riesgo biomédicos como el grado tumoral y la clasificacién histologica.

La prevalencia de depresién en pacientes oncoldgicos es dificil de detallar vy, la
mayoria de las veces, es subestimada debido a la complejidad a la hora de realizar el
diagndstico de este trastorno, ya que muchos de los sintomas de la depresion se pueden
confundir con los efectos fisiologicos del cancer o de algunos tratamientos
antineoplasicos.®® Otro aspecto que dificulta la realizacién de un diagnéstico de trastorno
depresivo en los pacientes oncoldgicos es la falsa creencia de que todas las personas
con cancer estan deprimidas y que la depresion en una persona con cancer es normal.
Que, por lo tanto, los tratamientos no ayudan en estos casos y que es normal que las

personas con cancer sufran.®® Segin un articulo de la Revista Colombiana de
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Cancerologia, solamente se identifican entre el 10 y el 33% de los pacientes con cancer

como deprimidos.®®

La prevalencia de trastornos psicopatolégicos y sintomas de depresion, ansiedad
y malestar emocional en pacientes con cancer varia dependiendo de la metodologia
empleada en los estudios revisados y son mas frecuentes que en pacientes con otras

patologias y que en la poblacién sana general. ¢

Cabe resaltar el estudio multicéntrico, mencionado en muchos articulos
revisados, llevado a cabo por Derogatis y colaboradores, en 1983, sobre una muestra de
215 pacientes oncologicos, en el cual se determiné que si bien el 53% presentaban
buena adaptacion al diagndstico de cancer, el 47% de los pacientes mostraban sintomas
compatibles con un diagnéstico de trastorno psiquiatrico segun el DSM-IIl. De éstos, el
32% presentaba un trastorno adaptativo con ansiedad o estado de animo deprimido; 6%
manifestaban un trastorno depresivo mayor; 4% un trastorno mental organico; 3% un

trastorno de la personalidad y 2% un trastorno de ansiedad. ® 323

Cierra. E. (1997) mantenia que “el 20% de pacientes neoplasicos presentan
trastornos psiquiatricos, y de ellos mas del 30% manifiestan trastornos de adaptacién con

sintomas de ansiedad y depresién”. ©?

Carlson et al. (2004) concluyeron en su trabajo que el malestar emocional es
muy comudn en pacientes con cancer a lo largo del diagnéstico y la trayectoria de la
enfermedad; de hecho, mencionan que los trastornos en la adaptacion pueden ocurrir en

el 35-50% de los enfermos. ©?

Segun el articulo “Insomnio, ansiedad y depresion en el paciente oncoldgico” de
Jorge Maté, Maria F. Hollenstein y Francisco L. Gil (2004), el 25-50% de los pacientes
con cancer avanzado presentan morbilidad psiquiatrica mantenida también

principalmente en forma de trastornos de ansiedad y depresivos. ©

La investigacion de Almanza. J, Breitbart. W. y Holland. J, (2005) dice que de
“523 pacientes oncolégicos estudiados, el 38% manifestaba dolor; de ellos se documentd
trastornos depresivos en un 62%, trastornos de adaptacién en un 43.7%, y 20 trastornos
de ansiedad en un 25%. El dolor se asocié de manera significativa con la depresion,

ansiedad y trastornos de personalidad”. ¢?

Por su lado GIL. F. (2008) refiere que en “un estudio de 400 pacientes con
cancer de mama, pulmoén y colon; la prevalencia de trastornos mentales correspondia al

24% de los investigados a decir del DSM-1V. De éstos, el trastorno adaptativo se ubica en
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un 77% de la muestra, y alrededor del 22% tenia antecedentes psicopatoldgicos, entre
los que destaca el 1% con trastorno depresivo mayor, el 0,5% trastorno de estrés

postraumatico (TEPT), 1,25% con distimia y el 1,75% con trastorno de ansiedad”. ©?

Delgado-Guay et al. (2009) realizaron un estudio para determinar la relacién
entre la frecuencia y la intensidad de los sintomas fisicos de pacientes con cancer y sus
expresiones de ansiedad y depresién. De un total de 216 pacientes, el 37% present6 un

estado de &nimo deprimido, y el 44%, uno ansioso. ¢

En un articulo de la Revista de la Facultad de Enfermeria de la USP, publicado
también en 2009, se manifiesta que la depresién mayor se produce entre el 1,5y el 57%
de los pacientes con cancer y que puede afectar a los pacientes en cualquier fase de la
enfermedad. Asi mismo, menciona, mas concretamente, que la prevalencia de depresion

en pacientes con cancer colorrectal es de un 36,7%.%°

Un meta-analisis restringido a pacientes con cancer y de alta calidad muestra
que las estimaciones de prevalencia basadas en entrevistas clinicas estructuradas
demostré que un tercio de los pacientes con cancer sufren de algun tipo de trastorno

mental durante la etapa de tratamiento (Singer et al., 2010). ®®37

En un estudio mas reciente, realizado en 2012 con 10.153 pacientes examinados
@) se hall6 que el 19,0% de los pacientes mostraron niveles de ansiedad en el rango
clinico, y otro 22,6% report6é sintomas subclinicos. Asi mismo, se hall6 que un 12,9% de

los pacientes mostré niveles de depresién en el rango clinico.

2.2.4.1. Sistemas de evaluacioén

Existe una amplia variedad de instrumentos disefiados para identificar el

sufrimiento psicosocial en pacientes oncolégicos.

En los pacientes de cancer avanzado, se ha demostrado que una entrevista
compuesta por una sola pregunta, tiene propiedades psicométricas aceptables y puede
resultar util para realizar una evaluacion mas exhaustiva sobre la enfermedad. Un

ejemplo es preguntarles "¢ Esta deprimido?" 9.

Otras herramientas de deteccion son “©:

- Distress Thermometer (DT) & Problem List, que mide el sufrimiento y

problemas relacionados con el sufrimiento.
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- Brief Symptom Inventory (BSI), evalia somatizacion, ansiedad, sensibilidad
interpersonal, depresion, hostilidad, ansiedad fébica, ideacién parandica,
psicosis y caracteristicas obsesivo-compulsivas.

- Brief Symtom Inventory (BSI-18), es un instrumento que determina
somatizacion, depresion, ansiedad, y sufrimiento general.

- Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS), mide los sintomas de
depresion y ansiedad clinicas.

- Functional Assessment of Chronic lllness Therapy (FACIT), se centra en
cuatro dominios de calidad de vida: fisico, functional, social o familiar y
bienestar emocional.

- Profile of Mood States (POMS), evalla seis estados de animo: ansiedad,
fatiga, confusion, depresion, ira y vigor.

- Zung Self- Raiting Depression Scale, mide sintomas de depression.

La escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria (HADS), disefiada por fue
disefiada por Zigmond y Snaith en 1983, es el instrumento de autoevaluacion mas
utiizado para detectar malestar emocional (depresién y ansiedad) en poblacion

oncoldgica

La HAD esta constituida por 14 items que evalian dos subescalas, una de
ansiedad y otra de depresion. Permite obtener un resultado global de malestar emocional
(HADST), asi como los especificos de ansiedad (HADSA) y depresion (HADSD). La
intensidad o la frecuencia del sintoma se evalla en una escala Likert de 4 puntos (rango
0-3). Los puntajes entre 0 y 7 son considerados normales; entre 8 y 10, dudosos, y un
puntaje mayor a 11, un problema clinico de depresién o ansiedad ®*. Para el presente
estudio se incluyeron las tres variables emocionales (malestar emocional global, ansiedad

y depresion).

Segun publican M. Carmen Terol-Cantero, Victor Cabrera-Perona, Maite Martin-
Aragon en su articulo “Revisién de estudios de la Escala de Ansiedad y Depresion
Hospitalaria (HAD) en muestras espafiolas” (2015) ©?, la Escala de Ansiedad y Depresién
Hospitalaria tiene mdultiples ventajas frente a otros instrumentos de evaluacion, algunas

de ellas son:

- Su sencillez y brevedad, que aumenta la probabilidad de aceptacion para su
uso.

- La posibilidad de evaluar ansiedad y depresién con la misma escala.

- La exclusién de items de caracter somatico que pudieran confundirse en la

evaluacion de pacientes fisicos con sintomas como pérdida de apetito y/o
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energia, fatiga, insomnio, cambios en actividad, u otros trastornos
fisiolégicos.

- Sus items aluden a contenidos especialmente relevantes en contextos de
salud, incluyendo respuestas cognitivas, emocionales y comportamentales

de la ansiedad y la depresion.

2.3. EL APOYO SOCIAL

El apoyo social es considerado un concepto multidimensional, que puede influir
en el bienestar general de los pacientes que viven con enfermedades cronicas y
potencialmente mortales, como el cancer. Puede tener un impacto positivo sobre el ajuste

y la adaptacion 9.

» (40) el

Lin (1986) define, en el libro “Introduccion a la Psicologia Comunitaria
apoyo social como “el conjunto de provisiones expresivas o instrumentales —percibidas o
recibidas- proporcionadas por la comunidad, las redes sociales y las personas de

confianza”.

Segun Schwarzer y Leppin el apoyo social hace referencia a la funcion y calidad
de las relaciones sociales, tales como percepcién de disponibilidad en caso de necesidad

o el apoyo real recibido “?.

Alfaro explica que “el apoyo social, alude a la dimension perceptiva, cognitiva o
representacional de los sujetos, a partir de la insercién en una red de relaciones sociales.
[...] cumple funciones afectivas (permite comunicar hechos y sentimientos privados,
preocupaciones e intereses compartidos), informacionales (capacidad de dar la
oportunidad de aconsejar, guiar y ser guiado), y materiales (permite resolver problemas y

satisfacer necesidades)” “?.

El apoyo social cumple multitud de funciones diferentes, que podrian agruparse
en tres categorias principales: la funcion emocional, la informativa que incluye recibir
consejo, informacion y orientacion; y la funcion instrumental, que hace referencia a la
disponibilidad de ayuda en forma de servicios o recursos. Existe una tendencia a sopesar
que el apoyo de tipo emocional es el mas relevante para el bienestar de la persona,
sobretodo en relacion a las enfermedades graves como el cancer, aunque todos los tipos

de funcién son importantes “?.

Segun aparece en el articulo “The influence of demographic and clinical variables

on perceived social support in cancer patients” ©9, de acuerdo con la hipétesis de
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amortiguadores del estrés, la provisidbn de estos recursos emocionales, informativos o
instrumentales proporcionados por los demdas, puede facilitar la respuesta de
afrontamiento activo y podria tener un efecto protector para aminorar los efectos

patdgenos de los acontecimientos estresantes.

El apoyo social se puede valorar desde distintos enfoques, cuantitativo-
estructural (o de integracion social) que evalla la cantidad de vinculos en la red social del
individuo, o cualitativo-funcional que se centra mas en la calidad de las relaciones y la
existencia de relaciones cercanas y significativas, asi como la evaluacion que hace el

propio individuo del apoyo del que dispone.

En el articulo “Apoyo social, estrés y salud” de la revista académica “Psicologia
y salud” “¥ se sefiala que “de acuerdo con la evidencia disponible, tanto la cantidad como

la calidad de apoyo social parecen tener efectos significativos en el bienestar y la salud.”

Segun publican Gema Costa-Requena, Rafael Ballester Arnal y Francisco Gil,
en “The influence of demographic and clinical variables on perceived social support in

cancer patients” ¢

, el apoyo social puede influir en los esfuerzos de los pacientes con
cancer para gestionar su integridad fisica, asi como las condiciones emocionales y la
sensacion de control sobre su proceso de enfermedad. También refieren que hallazgos
anteriores muestran pruebas influyentes de la relacion de un apoyo social percibido mas
bajo y unos niveles mas altos posteriormente de angustia psicoldgica en el cancer. El
apoyo emocional era considerado un predictor significativo de bienestar mental y de una

mejora de la salud fisica de los pacientes.

Siguiendo la misma linea Enrique Barra Almagia menciona también en, el
anteriormente mencionado, “Apoyo social, estrés y salud” que “la ausencia de tal apoyo
social puede exponer al individuo a mayor estrés, el cual podria producir algunos efectos
en la actividad fisiolégica ya sea de modo directo o mediante procesos psicoldgicos (por

ejemplo, ansiedad o depresion)” “2.

Otra forma de diferenciar las funciones del apoyo social es mediante la distincion
entre el apoyo recibido, que se vincula con las caracteristicas de la red social en cuanto
a sus dimensiones estructurales y funcionales, y el apoyo percibido, que se refiere a la
calificacion subjetiva que hace el individuo en relacion a la adecuacion del apoyo
proporcionado por esa red social. La evidencia muestra que la calidad percibida del
apoyo disponible seria un mejor predictor de efectos en la salud que la disponibilidad o su

mera recepcién “2.
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2.3.1. Sistemas de evaluacion del apoyo social

Existen muchas herramientas para evaluar el apoyo social. Las que se utilizan
con mayor frecuencia son la escala de Duke-UN, ASSIS (Arizona Social Support
Interview Schedule) y el cuestionario MOS-SSS (Medical Outcomes Study-Social Support
Survey).

El cuestionario MOS-SSS de apoyo social es un cuestionario que se utiliza
mucho para la evaluacién del apoyo social en pacientes con enfermedades crénicas y ha
mostrado buenas propiedades psicométricas evaluando distintas dimensiones del apoyo
social. Es un instrumento vélido y fiable que nos permite tener una vision

multidimensional del apoyo social “#*.

Este cuestionario evalla las dimensiones de apoyo estructural o cuantitativo,
apoyo emacional/informacional, apoyo afectivo y apoyo instrumental. El cuestionario esta
formado por 20 items. El primero es abierto, y su respuesta es opcional, el resto se mide
en una escala tipo Likert, con un patrén y una opcién de respuesta en la que: 1= nunca,
2= casi nunca, 3= algunas veces, 4= casi siempre y 5= siempre. A mayor puntuacion,

mayor apoyo percibido “),
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3. JUSTIFICACION DE LA INVESTIGACION

Segun la OMS, el cancer sigue constituyendo una de las principales causas de
morbi-mortalidad del mundo, con aproximadamente 14 millones de casos nuevos en el
afio 2012. Las estimaciones poblacionales indican que el nimero de casos nuevos

probablemente aumente en un 70 % en las préximas décadas. ©

Este grupo de enfermedades genera un importante sufrimiento psicolégico que
alcanza niveles de malestar emocional clinico en la mitad de las personas que lo padecen
y se acompafia de trastornos psicopatologicos en mas del 30% de los casos.®” Se ha
demostrado que este malestar emocional genera una reduccion en la calidad de vida de
los pacientes oncoldgicos, repercute negativamente en el cumplimiento del régimen
terapéutico debido a una menor adhesion, ralentiza la recuperacion y prolonga las
estancias hospitalarias, conllevando ademas una elevacion en el riesgo de mortalidad por

la propia enfermedad y un mayor riesgo de suicidio. ¢

La mayoria de las investigaciones sobre este tema confirman la importancia de
los aspectos psicologicos en los pacientes con cancer y su influencia en la evolucion de
la enfermedad. Ponen de manifiesto la necesidad de un tratamiento holistico e integral en
este grupo de pacientes, que atienda tanto las necesidades fisicas de los pacientes como
las psicolégicas y sociales; pero la realidad existente es que la mayoria de los

profesionales de la salud se centran mas en tratar la enfermedad que a la propia persona.

Segun las revisiones, sigue habiendo dificultades para detectar malestar
emocional y trastornos psicopatolégicos en pacientes oncolégicos, por lo que la mayoria
de estas afecciones no son tratadas correctamente, pudiendo derivar en problemas

mayores y/o mas graves.

La importancia de una evaluacién psicologica adecuada en este grupo de
pacientes resulta evidente, y como profesionales de la salud, no debemos descuidar
nunca un aspecto tan relevante como la salud mental y la calidad de vida de los mismos.
Por tanto, detectar factores modificables que influyan en el estado emocional del paciente

repercutira en la evolucion de la enfermedad y en la calidad de vida de los pacientes.

El cuidado emocional del paciente, asi como la deteccion y prevencion de

aguellos factores que puedan repercutir sobre el mismo, forma parte, como elemento
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fundamental, de los cuidados de enfermeria, y hacer esto bien es algo que beneficia al
propio paciente y a la profesion enfermera. Este estudio se proyecta con la intencién de
describir algunos de los aspectos citados (estado emocional, apoyo social percibido) y la

relacion entre ellos, a fin de poder planificar unos cuidados de enfermeria, cada vez, de
mayor calidad.
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4. PROYECTO DE INVESTIGACION

4.1. OBJETIVOS

— Determinar la prevalencia de sintomatologia ansiosa y depresiva en un
grupo de pacientes diagnosticados de céncer colorrectal, que se
encuentren en fase de tratamiento, y su relacion con factores socio-
demograficos y otras variables clinicas de interés.

— Describir los niveles de apoyo social percibido en pacientes
diagnosticados de cancer colorrectal, en fase de tratamiento, y su
relaciébn con factores socio-demograficos y otras variables clinicas de
interés.

— Detectar la posible existencia de relacién entre sintomatologia ansiosa y
depresiva en un grupo de pacientes diagnosticados de cancer colorrectal,
gue se encuentren en fase de tratamiento, y el nivel de apoyo social

percibido.

4.2. METODOLOGIA
Tipo de estudio

Se realizard un estudio cuantitativo, descriptivo y analitico, transversal y

exploratorio o no epidemioldgico.

Poblacién y Muestra

El estudio se llevard a cabo en la ciudad de Santa Cruz de Tenerife, en el
Complejo Hospitalario Universitario de Canarias (CHUC), siendo la poblacién diana los
pacientes oncolégicos mayores de edad diagnosticados de céncer colorrectal y en fase
de tratamiento que acudan al Hospital de Dia Oncoldgico de dicho hospital en los 3

meses de duracion de recogida de datos.

Los criterios de inclusién y exclusion para la muestra a estudiar seran los

siguientes:
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Inclusion

Edad

Todos los pacientes mayores de 18 afios
de edad que acudan al hospital de dia del
CHUC durante el periodo de recogida de
datos.

Sexo

Hombres

Mujeres

Diagndstico
Todos los pacientes diagnosticados de

cancer colorrectal en fase de tratamiento.

Tiempo de diagnéstico
Se incluirh a todos los pacientes con
diagnéstico de cancer colorrectal desde

hace como maximo tres meses.

Exclusion

Edad
Los pacientes que tengan menos de 18

anos de edad.

Consentimiento informado

Se excluira a los pacientes que no hayan
aceptado, o firmado el consentimiento
informado para ser participes del estudio.
Pacientes que decidan no participar o
que cumplimenten menos del 70% de la

encuesta.
Pacientes que tengan dificultades
linglistica, o deterioro cognitivo que

dificulta comprender y responder de
manera correcta las preguntas de los

cuestionarios.

Se incluiran tolos los pacientes que acudan al Hospital de Dia del CHUC a lo
largo de un periodo de tres meses, que cumplan los criterios de inclusion, que acepten

participar en el estudio y que no estén afectados por los criterios de exclusién.

Variables e instrumentos de medida

Se recogera informacion sociodemogréfica y clinica mediante dos instrumentos
de elaboracién propia, uno para recopilar informacién clinica relevante para el estudio,
directamente de la historia clinica (ANEXO 1), y otro para las variables sociodemograficas

y otras variables de interés (ANEXO 2).

La sintomatologia depresiva y/o ansiosa se valorara utilizando la escala de
Ansiedad y Depresion Hospitalaria (HADS), descrita en el fundamento tedrico de este
proyecto (ANEXO 3).
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Y, por udltimo, para medir la percepcion de apoyo social se empleard el
cuestionario MOS-SSS de apoyo social (ANEXO 4).

Procedimiento

Previamente al inicio de la investigacion, se solicitara el permiso pertinente a la
institucion, en este caso Gerencia del Complejo Hospitalario Universitario de Canarias.
(ANEXO 5)

Una vez autorizados a realizar la investigacion, se contactara con el servicio de
oncologia del Hospital de Dia del CHUC, se explicar4 el propésito general de la
investigacion, los criterios de seleccion de la muestra, cual sera la metodologia a emplear
para la recoleccion de datos, y se mostraran los cuestionarios que de forma anonima y
voluntaria serdn entregados a los pacientes oncoldgicos que formen parte del estudio.
Tras esclarecer los objetivos y explicar el procedimiento de la investigacion, se solicitara
la colaboracion del personal sanitario para la difusion del proyecto y facilitacion de

medidas para la realizacion de las encuestas.

Primero se solicitard semanalmente la lista de pacientes citados al personal
sanitario. A medida que vayan llegando al servicio, se realizard4 una pequefia entrevista a
cada paciente, de forma individual, para comprobar si cumplen los criterios de inclusion.
A los pacientes que cumplan los criterios de inclusién se les informara del estudio en

curso y se solicitara su participacién voluntaria.

Los pacientes que acepten participar, firmaran un consentimiento informado y
procederan a cumplimentar los cuestionarios; pasando a formar parte de la poblacion de
estudio. El encuestador permanecera junto al paciente mientras completa el cuestionario,

para solucionarle las posibles dudas que se le presenten.

La toma de datos total de cada paciente llevara unos 30 minutos

aproximadamente, incluyendo la revision de la historia clinica por parte del encuestador.

Técnicas de Procesamiento y Andlisis estadistico de Datos

Una vez que los cuestionarios estén contestados se procedera al volcado de

datos para su estudio estadistico que se hara por medio de una comparacion de variables
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utilizando para ello el programa informatico estadistico Statistical Package for the Social

Sciences (Paquete estadistico para ciencias sociales) (SPSS 17.0).

El estudio descriptivo se har4d mediante medidas de centralizacién y dispersién
para las variables cuantitativas, y mediante frecuencias o porcentajes para las variables

categodricas.

La relacion entre variables o estudio analitico se hara aplicando el estadistico t-
Student para las variables cuantitativas y la chi-quadrado o tablas de contingencia para

las variables categoricas.

Consideraciones éticas

En primer lugar, el proyecto de investigacion sera presentado y aceptado por el

Comité Etico de Investigacion Clinica del CHUC.

Los datos que se obtengan del estudio seran tratados con total confidencialidad
y proteccion, en cumplimentacién de la Ley Organica 15/1999, de 13 de Diciembre, de

Proteccién de Datos de Caracter Personal.

Finalmente, la participacion en el estudio sera de caracter voluntario para lo cual
los participantes cumplimentaran y firmaran un consentimiento informado, en el que se
les informaréa del objetivo de la investigaciéon, asi como de los métodos de recogida de
datos y del anonimato de las encuestas. Se informara también de que los resultados de
este estudio pueden ser publicados, en cuyo caso se les facilitara la informacion

necesaria para poder acceder a dicha publicacion y consultarla.
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4.3. CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES Y LOGISTICA

Cronograma de actividades

CRONOGRAMA 2016

MESES

Agosto

Septiembre

Octubre

Noviembre

Diciembre

Semanas

Solicitud de
permisos

Entrega de
cuestionari
0s

314(1/2|3|4|1]|2

4111234

Andlisis de
datos

n

Elaboracio

informe

del

Total: 6 meses.

Logistica
Unidad de ; Subtotal | Tiempoen | Total en
Concepto _ Cantidad/mes
medida en Euros. meses Euros
Investigador
o Personas 1 0 5 0
principal
Papeleria 20 5 100
Contratacion
servicios
. Personas 1 300 1 300
estadisticos
de Canarias
Transporte 10 5 50
Otros gastos 20 5 100
Total: 550 €
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6. ANEXOS

ANEXO 1.

DATOS DE LA HISTORIA CLINICA DEL PACIENTE.

1. Nombre: Apellidos:

2. Diagnostico. Tipo de cancer:

3. Estadio del cancer:

4. Tiempo transcurrido desde el diagnostico:

5. Tipos de tratamientos que esta recibiendo el paciente:

6. ¢Ha sido intervenido quirdrgicamente debido a esta enfermedad?

7. ¢Presenta colostomia?

8. ¢Ha recibido otro tipo de tratamiento previo al actual?

9. Patologias previas al diagndstico de cancer:

10. ¢ Ha presentado o presenta algun trastorno psiquiatrico?

11. ¢ Ha padecido algun otro tipo de cancer anteriormente?
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ANEXO 2.

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

Le rogamos que responda a las diferentes preguntas planteadas en este

cuestionario bien sea marcando con una “X” las casillas correspondientes o bien

rellenando las lineas “

” con las respuestas adecuadas. Ante todo, se conservara la

confidencialidad y anonimato de los datos obtenidos. Agradecemos su colaboracion

1. Sexo:

O Hombre
O Mujer
2. Edad: anos.

3. Estado civil:

O Soltero/a
O Casado/a/ Con pareja
O Divorciado/a / Separado

O Viudo/a

4. ¢ Tiene usted hijos?

O Si.
O No.
5. ¢ Tiene usted hermanos?
O Si.
O No.

6. ¢,Con quién reside en su domicilio?

(Puede marcar mas de una opcion).

O Sélo
O Con mi pareja
O Con mis hijos

O Otros:

7. ¢ Cémo puede considerar la relacion

gue existe entre los miembros de su

unidad familiar?

O O O O O

Muy buena
Buena
Regular
Mala

No existe relacién

8. Nivel académico:

O
O
O
O

Primaria
Secundaria
Bachillerato

Estudios superiores

9. Situacién laboral actual (En caso de

estar laboralmente activo, indique cual

es su profesion):

O O O O O O

Laboralmente activo.
Laboralmente inactivo.
De baja laboral

En paro.

Jubilado

Estudiante
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ANEXO 3.

Escala de Ansiedad y Depresién Hospitalaria (HADS)

Los médicos conocen la importancia de los factores emocionales en la mayoria
de enfermedades. Si el médico sabe cual es el estado emocional del paciente puede

prestarle entonces mejor ayuda.

Este cuestionario ha sido confeccionado para ayudar a que su meédico sepa
cdmo se siente usted afectiva y emocionalmente. No es preciso que preste atencién a
los nUmeros que aparecen a la izquierda. Lea cada pregunta y subraye la respuesta
que usted considere gue coincide con su propio estado emocional en la Ultima

semana.

No es necesario que piense mucho tiempo cada respuesta: en este cuestionario

las respuestas espontaneas tiene mas valor que las que se piensan mucho.

A.l. Me siento tenso/a o nervioso/a:
3. Casi todo el dia
2. Gran parte del dia
1. De vez en cuando

0. Nunca

D.1. Sigo disfrutando de las cosas como siempre:
0. Ciertamente, igual que antes
1. No tanto como antes
2. Solamente un poco

3. Ya no disfruto con nada

A.2. Siento una especie de temor como si algo malo fuera a suceder:
3. Si, y muy intenso
2. Si, pero no muy intenso
1. Si, pero no me preocupa

0. No siento nada de eso

D.2. Soy capaz de reirme y ver el lado gracioso de las cosas:
0. lgual que siempre
1. Actualmente, algo menos
2. Actualmente, mucho menos

3. Actualmente, en absoluto

A.3. Tengo la cabeza llena de preocupaciones:
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3. Casi todo el dia
2. Gran parte del dia
1. De vez en cuando

0. Nunca

D.3. Me siento alegre:
3. Nunca
2. Muy pocas veces
1. En algunas ocasiones

0. Gran parte del dia

A.4. Soy capaz de permanecer sentado/a tranquilo/a y relajado/a:
0. Siempre
1. A menudo
2. Raras veces

3. Nunca

D.4. Me siento lento/a y torpe:
3. Gran parte del dia
2. A menudo
1. A veces
0. Nunca

A.5. Experimento una desagradable sensacion de “nervios y hormigueos” en
el estbmago:

0. Nunca

1. S6lo en algunas ocasiones

2. A menudo

3. Muy a menudo

D.5. He perdido el interés por mi aspecto personal:
3. Completamente
2. No me cuido como deberia hacerlo
1. Es posible que no me cuide como debiera

0. Me cuido como siempre lo he hecho

A.6. Me siento inquieto/a como si no pudiera parar de moverme:
3. Realmente mucho
2. Bastante
1. No mucho

0. Nunca

D.6. Espero las cosas con ilusién:
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0. Como siempre

1. Algo menos que antes
2. Mucho menos que antes
3. En absoluto

A.7. Experimento de repente sensaciones de gran angustia o temor:
3. Muy a menudo
2. Con cierta frecuencia
1. Raramente

0. Nunca

D.7. Soy capaz de disfrutar con un buen libro o con un buen programa de
radio o television:

0. A menudo

1. Algunas veces

2. Pocas veces

3. Casi nunca

Valoracién: se considera que entre 0 y 7 no indica caso, entre 8 y 10 seria un
caso dudoso y las puntuaciones superiores a 11 son, probablemente, casos en cada

una de las subescalas.
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ANEXO 4.

CUESTIONARIO DE APOYO SOCIAL MOS-SSS

Las siguientes preguntas se refieren al apoyo o ayuda que Ud. dispone

1. Aproximadamente, ¢ cuantos amigos intimos o familiares cercanos tiene Ud?

(personas con las que se encuentra a gusto y puede hablar acerca de todo lo que se le

ocurre)

Escriba el n. ° de amigos intimos y familiares cercanos :

La gente busca a otras personas para encontrar compafiia, asistencia, u otros tipos de

ayuda. ¢ Con qué frecuencia dispone Ud. de cada uno de los siguientes tipos de apoyo

cuando lo necesita?

Marque con un circulo uno de los numeros de cada fila

La
Pocas | Algunas ) _
Nunca mayoria | Siempre
veces veces
de veces
2. Alguien que le ayude
cuando tenga que estar en la 1 2 3 4 5
cama
3. Alguien con quien pueda
J a p 1 2 3 4 5
contar cuando necesita hablar
4. Alguien que le aconseje
1 2 3 4 5
cuando tenga problemas
5. Alguien que le lleve al
o _ 1 2 3 4 5
médico cuando lo necesita
6. Alguien que le muestre
1 2 3 4 5
amor y afecto
7. Alguien con quién pasar un
J q P 1 2 3 4 5

buen rato
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8. Alguien que le informe y le
ayude a entender una

situacion

9. Alguien en quien confiar o
con quien hablar de si mismo

y Sus preocupaciones

10. Alguien que le abrace

11. Alguien con quien pueda

relajarse

12. Alguien que le prepare la

comida si no puede hacerlo

13. Alguien cuyo consejo

realmente desee

14. Alguien con quien hacer
cosas que le sirvan para

olvidar sus problemas

15. Alguien que le ayude en
sus tareas domésticas si esta

enfermo

16. Alguien con quien
compartir sus temores y

problemas mas intimos

17. Alguien que le aconseje
cémo resolver sus problemas

personales

18. Alguien con quién

divertirse

19. Alguien que comprenda

sus problemas

20. Alguien a quién amar y

hacerle sentirse querido
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ANEXO 5

SOLICITUD DE PERMISO A LA INSTITUCION

A: Gerencia del Hospital Universitario de Canarias

Yo, Elena Chinea Rancel, con D.N.I 45895354-G y domicilio en C/Juan
Marrero n°1, San Miguel de Abona, Santa Cruz de Tenerife, solicito permiso llevar a
cabo el trabajo de investigacion “Apoyo social y malestar emocional en pacientes
oncoldgicos atendidos en el Complejo Hospitalario de Canarias”, dirigido por D2 M

Lourdes Fernandez Lépez, Profesora Titular de Universidad.

Los objetivos del estudio son determinar la prevalencia de sintomatologia
ansiosa y depresiva en un grupo de pacientes diagnosticados de cancer colorrectal,
que se encuentren en fase de tratamiento, y su relacion con factores socio-
demograficos y otras variables clinicas de interés; y determinar la relacion existente
entre la prevalencia de dicha sintomatologia ansiosa y/o depresiva y el nivel de apoyo
percibido por los pacientes. Para ello se realizard un estudio descriptivo y analitico, no
experimental y de caracter transversal, que se desarrollard en el Hospital de Dia
Oncolégico del Complejo Hospitalario Universitario de Canarias (HUC). La poblacion
diana del estudio son los pacientes oncoldgicos mayores de edad diagnosticados de
cancer colorrectal y en fase de tratamiento que acudan al servicio durante los 3 meses
de duracion de recogida de datos, y cuya participacién serd estrictamente voluntaria,
garantizadndose ademas el anominato de los participantes. Para la recogida de datos
se utilizaran dos cuestionaros de elaboracion propia, la escala de Ansiedad y
Depresion Hospitalaria (HADS) y el cuestionario MOS-SSS de apoyo social, de los

cuales se adjunta copia.

Quedo a su disposicién para cualquier informacién mas detallada acerca del

proyecto de investigacion en el correo electrénico elena_chinea@hotmail.com.
Agradeciendo de antemano su colaboracion,

Un cordial saludo,

En La Laguna a de de 2016
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ANEXO 6

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Este consentimiento informado est4 dirigido a pacientes oncoldgicos
diagnosticados de cancer colorrectal desde hace tres meses 0 menos, y que estén
recibiendo tratamiento quimioterapéutico en el Hospital de Dia del Complejo
Hospitalario Universitario de Canarias, para invitarles a participar en un estudio de
investigacion cuyo titulo es: “Apoyo social y malestar emocional en pacientes

oncolégicos atendidos en el Complejo Hospitalario de Canarias”
Dicho estudio tiene como objetivos los siguientes:

— Determinar la prevalencia de sintomatologia ansiosa y depresiva en un
grupo de pacientes diagnosticados de cancer colorrectal, que se
encuentren en fase de tratamiento, y su relacion con factores socio-

demogréficos y otras variables clinicas de interés.

— Describir los niveles de apoyo social percibido en pacientes
diagnosticados de cancer colorrectal, en fase de tratamiento, y su
relacién con factores socio-demograficos y otras variables clinicas de

interés.

— Detectar la posible existencia de relacion entre sintomatologia ansiosa
y depresiva en un grupo de pacientes diagnosticados de céancer
colorrectal, que se encuentren en fase de tratamiento, y el nivel de

apoyo social percibido.

Y su finalidad es indagar sobre las consecuencias de una percepcion de
apoyo social inadecuada y/o insuficiente, asi como analizar los posibles beneficios de
recibir un buen apoyo social para posteriormente poder trabajar este aspecto y mejorar
la calidad de vida, previniendo la aparicion de estos trastornos psicopatologicos, de

este grupo de pacientes.

La participacion en la investigacion estara basada en una pequefia entrevista

y la cumplimentacion de tres cuestionarios, que no le llevaran mas de 30 minutos.
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Su participacién es completamente voluntaria, y decida participar o no, no se
producirad ninglin cambio en la atencién y los servicios que ha estado recibiendo hasta
ahora. Del mismo modo si, aun habiendo aceptado participar en el estudio, usted
desea abandonarlo, puede hacerlo sin que ello tenga repercusién alguna.

Por otro lado, se le garantiza que los datos que usted aporte seran tratados
de manera totalmente anénima y confidencial, como indica la 15/1999 Ley Organica de

Proteccién de Datos de Caracter Personal, del 13 de diciembre.

Yo Don/ Dofa con DNI

, en mi calidad de paciente y en pleno uso de mis facultades

mentales y de mis derechos, declaro haber recibido y entendido la informacién
brindada en forma respetuosa y con claridad por la investigadora Elena Chinea
Rancel, sobre el estudio citado y acepto participar en él. Ademas, manifiesto que se
me ha dado tiempo y oportunidad para plantear dudas, y que todas ellas han sido

resueltas satisfactoriamente.

Concedo mi consentimiento de manera totalmente voluntaria, y sé que soy
libre de retirarme del estudio en cualquier momento del mismo, por cualquier razén y
sin que tenga ninguna repercusién sobre mi situacion actual y los servicios que se me

brindan.

En a de del 2016

Firma del participante Firma del investigador
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