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0. PRESENTACION DE LA TESIS
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El cancer es una enfermedad de caracter complejo que presenta una evolucion y
prondstico inciertos, que consecuentemente provoca un gran impacto a nivel fisico,
psicolégico y social en la persona que lo padece, asi como en su entorno familiar y
social mas cercano. Se trata de una realidad que exige un abordaje interdisciplinar que
permita ofrecer una atencion integral al paciente oncologico (G.M. de Psicooncologia &
C.0.D.P. de Madrid, 2003). En este sentido, la aplicacion de la Psicologia de la Salud al
cancer ha obtenido un protagonismo creciente en las Ultimas décadas, tanto a nivel de
investigacion de los factores psicologicos implicados en el cancer, como de los
procedimientos de evaluacion e intervencion. La Oncologia Clinica proporciona un
reconocimiento explicito de que para lograr un éptimo nivel de calidad en la atencion al
paciente oncoldgico es necesario proporcionar una adecuada asistencia psicoldgica

(Kracen, 2017).

Por todo ello resulta importante conocer qué factores psicoldgicos se encuentran
implicados durante el proceso de la enfermedad y qué perfiles psicoldgicos podrian
aconsejar un tratamiento u otro. Este conocimiento pondria a disposicién de los equipos
clinicos y terapéuticos la informacion necesaria para la mejora de toma de decisiones
clinicas adaptadas y personalizadas al paciente (Mezzich et al., 2011). Dentro de este
contexto surge el Modelo de Atencion Centrada en la Persona, y mas concretamente, la
Personémica (Ziegelstein, 2015), como un modelo integrador que considera todas las
variables personales para la prescripcion y optimizacion de intervenciones terapéuticas
en personas con cancer. Se trata de conocer las caracteristicas psicoldgicas individuales
de cada persona para poder elaborar un tratamiento terapéutico lo méas adaptado y
personalizado posible, de modo que pueda incrementar los niveles de bienestar, calidad
de vida, satisfaccion con el tratamiento y salud mental de las personas con cancer

(Mezzich et al., 2011; Mezzich & Perales, 2016).

La presente tesis doctoral pretende conocer y analizar el perfil psicoldgico de una
muestra de personas con cancer con el fin de poder recomendar qué aspectos podrian

incentivarse en la prescripcion de terapéuticas concretas, con el objetivo de monitorizar
17



y guiar a los equipos clinicos. La tesis se basa en 5 estudios que pretender evaluar la
implicacion de los diferentes perfiles psicologicos en los resultados de salud mental y

calidad de vida de las personas con cancer.

El primer estudio consiste en una primera aproximacion que permite conocer las
diferencias en las variables psicologicas de las personas con cancer respecto a las
personas de la poblacion general. Se exploran las principales diferencias y las

implicaciones de presentar la enfermedad.

El segundo estudio consiste en analizar la relacion entre variables psicoldgicas
como el control emocional, la resiliencia y la salud mental de las personas con cancer.
Para ello, se combinan los niveles en las diferentes variables para conocer que perfiles
psicoldgicos se encuentran asociados a mejores resultados de salud mental. Derivado de
ello, se posibilita la identificacién de perfiles asociados a factores psicoldgicos

protectores, y, por el contrario, perfiles asociados a factores de riesgo.

El tercer estudio plantea la identificacion de perfiles psicoldgicos basados en el
estudio de caracteristicas de personalidad como el neuroticismo y la extraversion en la
relaciéon a la salud mental de las personas con cancer. Se pretende conocer la

implicacion de dichas variables estructurales en la adaptacion a la enfermedad.

El cuarto estudio pretende elaborar un modelo de salud comprendido por variables
principales implicadas en la adaptacion a la enfermedad como son la resiliencia, las
formas de afrontamiento y su relacion con un indice global de salud, que incluye
aspectos como la salud mental y la calidad de vida. Los resultados obtenidos permiten
explorar la implicacion de dichas variables en el cancer, con el objetivo de conocer la

influencia de los factores protectores para la prescripcién de terapéuticas concretas.

Por ultimo, el quinto estudio esta basado en un disefio longitudinal que compara el
estado psicoldgico de las personas con cancer en dos momentos de evaluacién entre los
cuales transcurren seis meses aproximadamente. Se exploran las diferencias y las

relaciones subyacentes entre las variables psicoldgicas exploradas, con el fin de

18



proporcionar un mapa de salud general (fisica y mental) que integre todos esos aspectos

psicolégicos implicados en la enfermedad de cancer.
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1.1. Datos epidemiologicos del cancer

1.1.1. Definicion

El cancer es un término genérico que designa un amplio conjunto de enfermedades
relacionadas que pueden afectar a cualquier parte del organismo (WHO, 2018).
Consiste en una proliferacion de células andmalas que pueden extenderse e invadir
organos y tejidos adyacentes del cuerpo o propagarse a otros érganos, causando un
proceso denominado metastasis. Existen tumores cancerosos malignos (como en el caso
de la extension e invasion a otros tejidos) y tumores benignos (no se extienden a otras

partes, aunque pueden llegar a ser de gran tamafio) (NIH, 2015).

No obstante, el cancer agrupa enfermedades diversas en funcién de la variabilidad
de la localizacion, el estadio en el que se encuentre la enfermedad, el grado de
afectacion organica y el perfil inmunoldgico. Todo ello genera un conjunto de
enfermedades muy heterogéneas y una gran variabilidad en el diagnostico y pronostico

de la enfermedad (NIH, 2015).
1.1.2. Incidencia del cancer

El cancer supone una de las principales causas de morbilidad y mortalidad a nivel
mundial, con una incidencia de aproximadamente un 18.1 millones de casos nuevos a lo
largo del afio 2018 (ultima actualizacion disponible de datos mundiales estimados segin
el proyecto GLOBLOCAN). Entre los tumores diagnosticados con mayor frecuencia en
el mundo en 2018 destacan los de pulmén, mama, colon y recto, prostata y estomago

(REDECAN, 2020; Steliarova-Foucher et al., 2015).

Asimismo, el cancer también es una de las principales causas de morbilidad y
mortalidad en Espafia. Se estima que el nimero de canceres diagnosticados en el afio
2020 alcanzara una cifra de 277.394 (REDECAN, 2020), con nimeros muy similares a

los obtenidos en el afio 2019. Se prevé que la incidencia de casos nuevos diagnosticados
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en Espafia en 2020 serd mayor en los canceres de colon y recto (44.231 casos nuevos),

prostata (35.126), mama (32.953), pulmoén (29.638) y vejiga urinaria (22.350).

La incidencia de cénceres diagnosticados en Espafia sigue una tendencia creciente
desde hace varias décadas en estrecha relacion con el aumento de la poblacion, el
envejecimiento de la misma (la edad es un importante factor de riesgo para el desarrollo
del cancer), una mayor exposicion a factores de riesgo (el tabaco, el alcohol, la
obesidad, los niveles de contaminacion, el sedentarismo, entre otros) y, el aumento de la
deteccion precoz en cierto tipo de canceres (SEOM, 2020). Si bien la deteccidn precoz
podria conducir a un aumento del nimero de casos diagnosticados, también podria
reducir el nivel de mortalidad debido a la enfermedad. No obstante, el aumento del

namero de casos también vendria determinado por el resto de factores de riesgo.
1.1.3. Prevalencia del cancer

Las cifras de prevalencia se encuentran estrechamente relacionadas con las de
supervivencia, lo que implica que la prevalencia sea mas elevada en los tumores con
mayor indice de supervivencia. Por ejemplo, el diagnostico de cancer de pulmén es muy
frecuente (se estima una incidencia de 29638 casos nuevos en Espafa en el afio 2020)
(SEOM, 2020). No obstante, su alta mortalidad (22153 casos en 2019) hace que la
prevalencia a los cinco afios sea relativamente baja (28833 pacientes en 2018). Por el
contrario, hubo 32953 diagnosticos de cancer de mama en 2019, pero su mortalidad fue
de 6621 personas en 2019, por lo que su prevalencia a los cinco afios fue de 129928 en
2018. Es necesario considerar que los datos son susceptibles de modificacion a causa de
los avances terapéuticos, que han sido efectivos en los Gltimos afios, especialmente en

los casos de cancer de pulmén, melanoma, etc. (SEOM, 2020).
1.1.4. Mortalidad en cancer

El cancer sigue constituyendo una de las principales causas de mortalidad a nivel
mundial, con aproximadamente 9.6 millones de personas fallecidas a lo largo del afio

2018 en base a los datos proporcionados por la Organizacion Mundial de la Salud
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(OMS; WHO, 2018). Los tumores con mayor indice de mortalidad a nivel mundial
fueron el céncer de pulmén (18.4% del total de muertes por céancer), el colorrectal

(9.2%), el de estdbmago (8.2%) y el de higado (8.2%).

El cancer supuso la segunda causa de muerte en Espafia en 2018 (26.4% de los
fallecimientos) segun la ultima informacién actualizada por el Instituto Nacional de
Estadistica (diciembre 2019), por detrds de las enfermedades del sistema circulatorio
(28.3% de las muertes). El cancer fue la primera causa de muerte de las personas con
edades entre uno y los 14 afios (29.2%) y entre los 40 y 79 afios (43.8%). Los tumores
con mayor tasa de mortalidad en Espafia fueron el cancer de pulmoén y el de colon (INE,

2020).

Los tumores fueron la primera causa de muerte en los hombres en Espafia (297.8
fallecidos por cada 100000), y la segunda en el caso de las mujeres (con 186.7). Los
tumores responsables del mayor nimero de fallecimientos en varones en Espafia fueron
el cancer de pulmon, el cancer colorrectal y el de prostata. Y en el caso de las mujeres

fueron el de mama, colon y recto y pulmon (INE, 2020).

1.2. La atencion psicoldgica en cancer: necesidades y cuidado desde la

perspectiva de la Psico-oncologia

El padecimiento de un céncer, directa o indirectamente, se encuentra asociado a
elevados niveles de estrés que pueden derivar en sintomas negativos como la ansiedad,
la depresion o el miedo (Rodriguez et al., 2011; Seib et al., 2018). De hecho, en ciertas
personas puede ser experimentado como un suceso traumatico que amenaza su bienestar
fisico y psicologico (Silva et al., 2012). Las necesidades clinicas y preventivas que
caracterizan el proceso oncoldgico han contribuido al desarrollo del area de la Psico-

oncologia. Las implicaciones socio-sanitarias de la enfermedad, asi como la gran
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exposicion a situaciones estresantes a lo largo del proceso hacen que los pacientes de

cancer y sus familiares requieran una atencion especializada (Cruzado, 2003).

La Psico-oncologia se define como una subespecialidad de la oncologia que
interviene sobre las respuestas emocionales de los pacientes a lo largo de todos los
estadios de la enfermedad y que atiende, al mismo tiempo, al estudio de los factores
psicologicos, conductuales y sociales que influyen en el proceso de adaptacion a la
enfermedad de cancer, desde un enfoque, por lo tanto, biopsicosocial (Cruzado, 2003).
Entre los objetivos de la Psico-oncologia destacan la intervencion con el paciente, las
familias, e incluso el personal socio-sanitario, y la prevencion e investigacion de la
influencia de los factores psicologicos significativos para el proceso oncoldgico,
incluyendo la optimizacion de la mejora del sistema de atencion sanitaria (Kracen,

2017).

La evidencia cientifica respecto a la Psico-oncologia avala los efectos positivos de
las intervenciones psicoldgicas en cuanto al ajuste emocional al proceso de enfermedad,
en la reduccién de sintomas asociados a los tratamientos médicos favoreciendo una
adecuada adhesidn, en la disminucion de los niveles de ansiedad, depresion u otro tipo
de alteraciones, en la mejora de la calidad de vida del paciente, e incluso en la
prevencion del desgaste profesional entre el personal sanitario (G.M. de Psico-oncologia

& C.0.D.P. de Madrid, 2003).

El abordaje psicoterapéutico en oncologia requiere un conocimiento exhaustivo
acerca del curso de la enfermedad, asi como un abordaje flexible, que permita atender a
los aspectos relacionados con la mejora de la calidad de vida. Los aspectos mas
abordados tienen que ver con la sensacion de pérdida de control, la dependencia y
miedo al abandono, la pérdida de identidad y el significado de la enfermedad, asi como
los aspectos relacionados con la muerte y el miedo a morir, entre otras cosas. A través
del cuidado psicosocial se pretender apoyar la capacidad de afrontamiento del paciente

y reducir el nivel de malestar, a través de terapias de apoyo, grupos de autoayuda,
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intervenciones cognitivo-conductuales y agentes psicofarmacolédgicos (G.M. de Psico-

oncologia & C.0.D.P. de Madrid, 2003).

1.3. Modelo de Atencion Centrada en la Persona (ACP): la Personémica como

disciplina integradora en la atencion a las personas con cancer

El desarrollo de la Atencion Clinica Centrada en la Persona se integra dentro de un
movimiento internacional a favor de una atencion especializada y de calidad, que guia
sus objetivos hacia una la totalidad de la persona (Mezzich & Perales, 2016). Los
individuos no solo se distinguen por su variabilidad bioldgica, sino que también difieren
respecto a la forma en que la enfermedad afecta a sus vidas. Las personas tienen
diferentes personalidades, resiliencia y recursos que influyen en como se adaptan al
cancer, de manera que una misma enfermedad puede alterar de forma distinta la vida de

las personas y sus familias (Ziegelstein, 2015).

1.3.1. Evolucién Conceptual-Practica de la ACP

Préactica Basada en la Evidencia

A lo largo de los ultimos afios ha tenido lugar un notorio avance tecnoldgico y de
especializacién en el ambito de las disciplinas sanitarias. La Medicina de Alta Precisién
ha tomado un papel de gran relevancia, apoyada en la aplicacion de la Medicina Basada
en la Evidencia (Post & Guyatt, 2014) y en la utilizacion de las posibilidades que
ofrecen el desarrollo de ciertas disciplinas biomédicas como la gendmica, la protedmica,

farmacogendmica, metaboldmica y epigenomica.

El aspecto central de la Medicina Basada en la Evidencia (MBE) es la eficacia,
puesto que la informacion es adquirida de ensayos clinicos y meta-analisis en un

encuadre de practica clinica en condiciones deseables. Sin embargo, la toma de
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decisiones en la practica clinica conlleva asumir cierta incertidumbre, puesto que los
datos clinicos pueden contener errores o cierta ambigiiedad, asi como variaciones en su
interpretacion. A raiz de esta situacion, surgio la MBE, promovida por el doctor David
Sackett (Sackett et al., 1996), quien la defini6 como una herramienta que permite al
clinico el empleo explicito y preciso de la mejor evidencia cientifica disponible en el
area clinica, con el propdsito de tomar decisiones acerca del cuidado y la atencion a

cada paciente (Horwitz et al., 2017).

En este contexto, se han generado una serie de Guias de Practica Clinica (Clinical
Practice Guidelines), que surgen con la pretension de proveer a los profesionales
sanitarios de estrategias y herramientas que les permitan interpretar e integrar la
evidencia reflejada en la investigacion cientifica en el trabajo de atencién a los
pacientes. Algunas de esas estrategias incluyen el desarrollo de ciertas habilidades
consideradas necesarias para la Practica Basada en la Evidencia, como son la capacidad
de definir con precision el problema de un paciente, el saber conducir una busqueda
eficiente de la literatura y ser capaz de seleccionar los estudios més relevantes, para
abstraer el mensaje clinico y aplicarlo al problema concreto del paciente (Guyatt et al.,

2000).

Las Guias de Practica Clinica sirven de ayuda a los clinicos para definir aspectos
generales que necesitan tener en consideracion para asesorar a cada paciente en
particular. Sin embargo, no permiten sustituir la experiencia clinica para determinar las
consideraciones especificas relevantes para esa persona, ya que el paciente no es
considerado como un individuo, sino que se considera como un miembro que forma
parte de un grupo. Por lo tanto, el conocer las herramientas de la practica basada en la
evidencia es necesario, pero no suficiente en lo que respecta a la deliberaciéon de
cuestiones de elevada calidad en lo referente a la atencion sanitaria. Ademés de la
experiencia clinica, el clinico requiere de habilidades de escucha, comprension y de una

amplia perspectiva de las ciencias humanitarias y sociales. Estos atributos permiten
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comprender las enfermedades de los pacientes en un contexto integrado por su

experiencia, su personalidad y su cultura (Guyatt et al, 2000).

Medicina de Precision

La Medicina de Precision (MP) introduce la consideracion de las caracteristicas
bioldgicas unicas de los individuos, con el fin de adaptar el diagnostico y la terapéutica
al paciente en funcion de la consideracion de esas particularidades, y, por lo tanto, tratar

de mejorar la salud de las personas (Collins & Varmus, 2015).

Para que los datos obtenidos de la Medicina de Precision puedan ser empleados de
manera Optima para mejorar la salud humana, serd necesario recopilar e integrar datos
del sistema bioldgico de las personas a lo largo de todos sus niveles. Hoy en dia, las
tecnologias de alto rendimiento permiten una mejor comprension de ese enorme
conjunto de datos y posibilitan que sean comunicados con mayor facilidad y precision a
los pacientes, dando lugar a la posibilidad del desarrollo de un nuevo sistema de
atencion clinica caracterizada por ser predictiva, preventiva, participativa y

personalizada (Ziegelstein, 2017a).
1.3.2. La Atencion Centrada en la Persona (ACP)

En la linea de las intervenciones en oncologia y los procesos de enfermedad, ha ido
emergiendo el concepto de Atencién Centrada en la Persona (ACP-Person-Centered
Care; Mezzich & Perales, 2016). Surge como un modo de afadir las preferencias
personales y las creencias de salud de los individuos, asi como los valores y metas
individuales a ese conocimiento sobre lo bioldgico, asumiendo la existencia de una
variabilidad individual relacionada no solo con el aspecto bioldgico, sino también con la

experiencia vital de la propia persona (Ziegelstein, 2017b).

La ACP considera a la persona de un modo integral y tiene en cuenta todas sus
dimensiones desde una perspectiva biopsicosocial, aproximandose a un enfoque
holistico, general y no fragmentado (Buetow, 2016; Post & Guyatt, 2014). Este

concepto ha derivado en el término de Atencién Personalizada o Psicologia
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Personalizada en el area psicoldgica mas concretamente, que pretende optimizar y
mejorar las intervenciones terapéuticas concretas. De esta manera, la atencion
psicoldgica y sanitaria podria ajustarse y adaptarse a las caracteristicas individuales de
cada persona, lo que podria a su vez derivar en la planificacion de acciones de tipo
preventivas o diagndsticas mas efectivas, que pudieran amortiguar los efectos negativos
en la calidad de vida de las personas afectadas y su entorno mas cercano (Morgan &

Yoder, 2012).
1.3.3. La Psicologia Centrada en la Persona

El origen de la Atencion Centrada en la Persona (ACP) se atribuye frecuentemente
al desarrollo de la Terapia Centrada en el Cliente propuesta por Carl Rogers, enmarcada
dentro de la corriente de psicologia humanista. La psicologia humanista nace en el siglo
XX con el fin de evitar una visién reduccionista, el mecanicista y el determinista del ser
humano. Indica que la persona existe en un contexto humano, en el que es consciente de
sus vivencias, tiene capacidad de decidir y es intencional. Esta corriente rescatd
conceptos como la subjetividad, la experiencia de vida o la construccion de significados.
Es importante considerar algunas de las premisas en las que se basa la psicologia
humanista en relacion a la asistencia en los procesos de salud: a) la importancia de la
persona y el significado que otorga a su propia existencia; b) la dignidad como valor
fundamental; c¢) la atenciébn a la capacidad de decidir, la creatividad o la
autorrealizacion; d) el interés por el desarrollo potencial pleno de la persona; y e) la idea
del propio autodescubrimiento y la interdependencia respecto a los deméas (Rogers,

1961).

La Terapia Centrada en el Cliente modifica el concepto de “paciente” por el de
“cliente”, ya que considera que el cliente tiene responsabilidad y libertad sobre el
proceso terapéutico, puesto que acta como un agente activo, protagonista de sus
propias decisiones. Sin embargo, otorga al terapeuta funciones como la de ser capaz de

crear un clima de actitudes psicologicas favorables, partiendo de la base de la confianza
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plena en la persona y el rechazo al papel directo del terapeuta. En concreto, Rogers
destaca la importancia de tres actitudes o cualidades imprescindibles del terapeuta: a) la
aceptacion positiva incondicional (aceptar sin condicién alguna a la persona tal y como
es), b) la empatia (o capacidad del terapeuta de colocarse en el lugar del cliente y poder
comprender sus vivencias), y c¢) la autenticidad o congruencia que dan lugar a un

didlogo constructivo y sincero con la persona (Rogers, 1961).

El enfoque aproximativo de la Terapia Centrada en el Cliente respecto a la
comprensidn de la totalidad de la persona y al proceso de interaccion profesional/cliente
ha suscitado gran interés en diversos campos profesionales, y ha permitido que el
enfoque haya sido trasladado a otros campos de atencion en los cuales los profesionales
mantienen una relacion de ayuda hacia otros, como es el caso de la intervencion

sanitaria o en salud. (Martinez-Rodriguez, 2015).
1.3.4. Definicion y Caracteristicas de la ACP

La Psicologia Centrada en la Persona promueve la atencion individual de las
personas afectadas como agentes activos de su propio proceso, tratando de “rescatar” a
la persona y convirtiéndole en el protagonista de las decisiones relacionadas con su
propia salud (Espinosa-Brito, 2015). Se trata de un enfoque que plantea tener en cuenta
los objetivos vitales, los valores, las creencias y las preferencias de los pacientes. Las
bases sobre las que se asienta la atencion centrada en las personas incluyen un amplio
marco tedrico bioldgico, psicolégico, social, cultural y espiritual. Se pretende
proporcionar atencién tanto a la salud enferma como a la salud positiva, y también se
investiga acerca del proceso y los resultados de la comunicacion clinico-paciente-
familia, sobre todo en lo que respecta a la comunicacion del diagnéstico, tratamiento,
prevencion y promocion de la salud. Se trata de fomentar el respeto por la autonomia, la
responsabilidad y la dignidad de cada una de las personas involucradas (Mezzich et al.,

2017).
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La ACP surge, en definitiva, como un modo de considerar las preferencias
personales, las creencias de salud, asi como los valores y metas individuales en el
contexto de la atencion sanitaria, asumiendo la existencia de una variabilidad individual
relacionada con la experiencia vital de la propia persona (Ziegelstein, 2015). En este
sentido, es importante considerar que la variabilidad individual no solo radica en las
diferencias bioldgicas, sino que las personas también difieren en lo que respecta a la

forma en la que la enfermedad afecta a sus vidas.
1.3.5. Persondmica, una Disciplina Integradora

Las personas tienen distintas personalidades, resiliencia, capacidad de recuperacion
y recursos que influyen en como se adaptan al proceso de la enfermedad, de manera que
una misma enfermedad podria alterar de forma distinta la calidad de vida de las
personas y sus familias (Ziegelstein, 2015). Al igual que en el caso de la variabilidad
bioldgica, estos atributos de las personas influyen de manera muy importante en la
susceptibilidad de un individuo para enfermar, en la forma en que la enfermedad se
revelara fenotipicamente, y en la forma en que la persona enferma responde al
tratamiento. Esta argumentacion es la que utiliza Ziegelstein (2015) para, a través de un
neologismo propuesto por él, ‘Persondmica’, plantear como la influencia de las
circunstancias particulares de la persona, es decir, el ambiente, la cultura y la conducta,
asumirian un papel relevante en la modificacion del riesgo de las variantes bioldgicas,

asi como en la determinacién y planificacion de las intervenciones terapéuticas.

La Persondmica, pretende optimizar la prescripcion de terapéuticas especificas que
se adapten y ajusten a la realidad de cada persona, basadas en un diagndéstico lo mas
preciso posible, que permita identificar individuos con riesgo de presentar efectos
adversos ante determinados tratamientos o de tener una alta probabilidad de que en ellos
un tratamiento no resulte eficaz (Espinosa-Brito, 2015). Hasta ahora se ha podido
observar como los estudios sobre la eficacia de determinados tratamientos al ser

aplicados a la realidad no presentan el mismo alcance que en los resultados de
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investigacion, lo que se traduciria como una escasa efectividad. Por ello, seria
importante conocer y tratar de definir el perfil de usuario concreto que puede
beneficiarse de un determinado tratamiento. Es decir, por un lado, se trata de conocer
qué tratamientos resultan eficaces segun la investigacion més actual, y, por otro lado,
tratar de conocer qué caracteristicas personales aconsejarian un determinado tratamiento

u otro.

Seria interesante llevar esta reflexién a una situacion real (Ziegelstein, 2017a). Por
ejemplo, el caso de un paciente con una enfermedad croénica e invalidante, como un
tumor con un grave pronostico, acerca del cual se ha de tomar la decision de continuar o
no con el tratamiento, debido a las posibles consecuencias de los efectos secundarios

producidos por el mismo y la consideracion de la poca esperanza de vida predicha.

Para proponer una u otra alternativa, el clinico tendra en cuenta su edad y su estatus
de salud general, asi como los valores y objetivos del paciente. Ademas, se interesara
acerca del apoyo que la persona es probable que reciba de su familia y allegados, asi
como las circunstancias socioecondémicas en las que se encuentra. También se
preguntara al paciente por sus creencias de salud, y en particular acerca de aquellas
relacionadas con la posibilidad de tratar de prolongar su vida o saber si mantener o
aumentar la calidad de vida es algo méas importante para €l o ella. Asimismo, el clinico
debera conocer quiénes son las personas mas importantes en la vida de esa persona y de
qué manera depende de ellas con el fin de tenerles en cuenta para la toma de decisiones
criticas sobre la atencion médica y sobre su vida (Ziegelstein, 2017a). Este ejemplo
descrito para la toma de decisiones del clinico también podria ser aplicado para la toma
de decisiones del usuario y de su propia familia y/o el entorno mas cercano, incluyendo

asi a todo el sistema global implicado en el proceso.

Por lo tanto, el conocimiento detallado del ‘paciente’ como ‘persona’, en definitiva,
la ‘Persondmica’, constituiria un ambito de estudio y aplicacion en la atencidn sanitaria.

La Atencidn Personalizada ha supuesto un avance significativo en la consideracion de
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las variables personales del paciente para la toma de las decisiones clinicas compartidas,
permitiendo mejorar de este modo el sistema de salud actual (Ziegelstein, 2015;

Ziegelstein, 2017a).

1.4. Variables Psicologicas Implicadas en el Proceso de la Enfermedad de

Cancer

El nivel de bienestar, la calidad de vida fisica y psicoldgica, y la salud mental son
aspectos clave en la intervencion psicoldgica en la enfermedad oncoldgica. Las personas
tienen diferentes personalidades y recursos personales para afrontar la enfermedad que
derivan en diversos perfiles o resultados de salud (Ziegelstein, 2015). Por ello es
importante conocer el estado emocional de las personas con céancer, asi como las
variables psicoldgicas que pudieran favorecen una mejor adaptacion al proceso

oncoldgico.

Diversos estudios afirman que existen determinados factores psicologicos asociados
a una mayor o menor supervivencia ante la enfermedad de céncer (Kracen, 2017).
Asimismo, son numerosas las investigaciones que pretenden demostrar la influencia de
determinados aspectos psicolégicos implicados en el proceso de la enfermedad. El
contenido de estas investigaciones gira en torno a aspectos como el estrés, la
personalidad, las estrategias de afrontamiento, la resiliencia, el apoyo social, la terapia
psicolégica y una mayor supervivencia en la enfermedad. Los datos obtenidos por
algunas de estas investigaciones sefialan cada vez con mayor rigor que diferentes
variables de caracter psicoldgico se relacionan con el mantenimiento de los niveles de
bienestar, salud mental y calidad de vida a lo largo de la enfermedad, sefialando incluso
que determinados perfiles conductuales y de personalidad se encuentran relacionados

con determinados tipos de cancer (Grozdziej, 2017).
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1.4.1. Variables Relacionadas con Resultados de Salud
Salud Mental

La salud mental es definida por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2001)
como “el estado de bienestar en el cual el individuo es consciente de sus propias
capacidades, puede afrontar las tensiones normales de la vida, puede trabajar de forma
productiva y fructifera y es capaz de hacer una contribucion a su comunidad” (Op.Cit.,
pg. 3). La evidencia cientifica ha mostrado las consecuencias directas del cancer sobre
la salud mental de las personas que padecen la enfermedad (Barrero et al., 2020). De
hecho, la prevalencia de trastornos mentales en personas con cancer es superior a la de
la poblacién general (Hernandez & Cruzado, 2016). El cancer genera un sufrimiento
psicoldgico significativo que alcanza niveles de malestar clinico en muchas de las
personas que lo padecen, con presencia de sintomatologia de estrés, depresion, ansiedad
y trastornos adaptativos directamente relacionados con la enfermedad (Hernandez et al.,
2007; Zhu et al., 2017). De hecho, mas del 30% de las personas con cancer presentan
sintomas psicopatoldgicos, requiriendo asistencia psicoldgica especializada (Fernandez-

Sanchez & Yélamos-Agua, 2019).

El diagnostico y tratamiento del cancer generan en muchas personas que lo sufren
preocupaciones en relacion a los efectos secundarios del tratamiento, la adherencia al
mismo, las consecuencias fisicas y psicolégicas de la enfermedad, pérdida de
funcionalidad, el miedo a morir, e incluso a una posible recurrencia del cancer en los
casos de las personas supervivientes (Deimling et al., 2006). Estas preocupaciones han
demostrado ser predictores significativos de la salud mental general, medida en

términos de niveles de ansiedad y depresion.

Consecuentemente, la existencia de preocupaciones cronicas sobre la salud
persistentes y asociadas a niveles elevados de malestar emocional contribuirian a una
reduccion de la calidad de vida relacionada con la salud mental y fisica (Deimling et al.,

2006). En muchos casos, el malestar psicologico se refleja ademas en la presencia de
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sintomas somaéticos, afiadiendo dificultades adicionales a la propia enfermedad fisica:
fatiga, dolor, dificultades sexuales, problemas para conciliar el suefio, alteraciones
dermatoldgicas, gastrointestinales, endocrinas, etc. (Fernandez-Sanchez & Yélamos-

Agua, 2019).

Ademaés, el nivel de malestar emocional derivado de las consecuencias de la
enfermedad en ocasiones perdura durante un largo periodo de tiempo, hasta después de
haber finalizado el tratamiento oncologico e incluso después de haber superado el
cancer (Deimling et al., 2006). Entre las diversas alteraciones clinicas se observa que
mas de un 10% de las personas con cancer sufren depresion comérbida, lo que supone
un riesgo aproximadamente tres veces mas elevado que en la poblacién general
(Echarte-Ventura et al., 2019). Ademas, el malestar emocional derivado de las
consecuencias de la enfermedad y su tratamiento también se extiende al entorno familiar
mas cercano, quien a menudo presenta sintomas de ansiedad y depresion clinicamente
significativos. Segun las investigaciones cientificas, los familiares y/o cuidadores
presentan un elevado riesgo de sufrir estrés y malestar psicoldgico e incluso alteraciones
fisicas (pérdida de suefio, desregulacién hormonal y endocrina, disminucion del sistema

inmunoldgico, etc.) (Echarte-Ventura et al., 2019).

Por otro lado, un estudio llevado a cabo por Moreno et al. (2015) con personas con
cancer demostro que un 54.3% de los hombres y un 28.6% de las mujeres presentaron
niveles clinicamente significativos de depresion, mientras que mas de un 15% del total
de la muestra mostraron un nivel ansiedad elevado. De forma similar, Galindo et al.
(2013), encontraron que un 60% de una muestra formada por personas con cancer bajo
tratamiento médico presentaban niveles de ansiedad y depresion elevados en
comparacion con personas que se encontraban en seguimiento y bajo remision de la
enfermedad. Estos resultados correlacionaron con los diversos estilos de afrontamiento

empleados por los distintos participantes.

Calidad de Vida
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Actualmente, la prevencion e intervencion sobre el malestar emocional y las
alteraciones psicoldgicas en las personas con cancer no es un objetivo aislado. Los
profesionales de la salud cada vez reclaman con mayor énfasis la promocién de la salud
y la mejora del nivel de calidad de vida. El incremento de la calidad de vida cobra
especial importancia en el caso de las personas con enfermedades cronicas, entre ellas,
el cancer. De hecho, en Espafia, la atencion psicologica especializada se contempla
como una estrategia para la promocion y mejora de la calidad de vida en la Estrategia

en Cancer en el Sistema Nacional de Salud (Diaz-Rubio et al., 2006).

La calidad de vida hace referencia a la percepcion que tiene una persona de su
situacion personal dentro del contexto cultural y sistema de valores en el que convive,
en relacion a sus expectativas, objetivos vitales, valores y preocupaciones (WHOQOL
Group, 1995). Se trata de un concepto subjetivo que engloba la percepcién de la persona
sobre el desarrollo de su enfermedad y el tratamiento en relacion a su bienestar fisico,

social y psicologico.

La evidencia cientifica demuestra que el progreso del cancer, la gravedad de los
sintomas y los efectos secundarios del tratamiento oncolégico y/o médico tienen un
impacto negativo significativo sobre el nivel de calidad de vida de los pacientes. De
hecho, el nivel de calidad de vida percibida contribuye a la prediccion de la
supervivencia, una cuestion realmente importante en personas que se encuentran en
cuidados paliativos (Polanski et al., 2016). La calidad de vida en la enfermedad de
cancer puede verse disminuida debido a la gravedad y la intensidad de sintomas como la
fatiga, la pérdida de apetito, el dolor, etc. Ademas, las personas con cancer también
pueden presentar limitaciones para llevar a cabo sus roles familiares y sociales,
especialmente cuando existen sintomas de malestar psicolégico como la angustia, la
irritacion y la depresion. EI manejo de los sintomas de la enfermedad y la presencia de
tratamientos personalizados pueden ser estrategias favorables para la mejora de la
calidad de vida de los pacientes con cancer (Aschwanden et al., 2019; Nipp et al., 2016;

Polanski et al., 2016).
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En este sentido, destaca el propoésito de los equipos clinicos para prescribir los
tratamientos necesarios, pero tratando de preservar la calidad de vida de los pacientes.
Entre los aspectos relacionados con la promocion de la calidad de vida en pacientes
oncolégicos destacan las intervenciones adaptadas al paciente (Mezzich & Perales,
2016), y en concreto, uno de los factores estudiados ha sido la comunicacion centrada
en el paciente. Las intervenciones dirigidas a profesionales sanitarios sobre capacitacion
en comunicacion muestran resultados positivos respecto a la percepcion de la calidad de
vida y ajuste al tratamiento (Epstein et al., 2017). Se trata de intervenciones que
integran aspectos relacionados con la participacion en discusiones sobre el prondstico y
las alternativas de tratamiento, el suministro de informacion, el apoyo emocional, la
disposicion y capacidad de respuesta. Los pacientes adoptan actitudes activas en la toma
de decisiones sobre cuestiones implicadas en su propia salud (Epstein et al., 2017).
Todo ello permite dilucidar interrogantes acerca del pronostico de la enfermedad, del
tratamiento, la adherencia y los efectos secundarios, lo que permite recudir el malestar

asociado a la incertidumbre asociada al propio proceso oncoldgico.
1.4.2. Estrés Percibido

El padecimiento de la enfermedad de cancer puede suponer en si mismo una gran
fuente generadora de estrés (Seib et al., 2018). El diagndstico y el tratamiento
oncologico y/o médico pueden provocar un aumento significativo de los niveles de
estrés que amenazan el bienestar de los pacientes y generan una mayor vulnerabilidad al
desarrollo de alteraciones relacionadas con la salud mental (Cordova et al., 2017;

Rodriguez et al., 2011).

En ciertos casos el diagndstico de cancer puede ser vivido como un suceso
traumatico que deriva en consecuencias fisicas y emocionales negativas (Silva et al.,
2012). De hecho, se ha demostrado un aumento de los niveles de malestar, ansiedad y
depresion en las personas que sufren de cancer (Hernandez & Cruzado, 2016; Mitchell

et al., 2013). La presencia de la enfermedad puede generar sentimientos de

38



vulnerabilidad, miedo y malestar. La incertidumbre asociada al curso y pronostico de la
enfermedad, asi como la presencia de efectos secundarios negativos del tratamiento
pueden suponer una sobrecarga mental para el paciente (Cordova et al., 2017). No
obstante, las personas reaccionan de diversas maneras a las situaciones altamente
estresantes, y precisamente, esas diferencias respecto al afrontamiento de la enfermedad

ha sido una de las variables més estudiadas en cancer (Deshields et al., 2016).
1.4.3. Estrategias de Afrontamiento
Percepcidn de Estreés en el Proceso Oncolégico y Recursos para Afrontarlo

Uno de los aspectos mas analizados en relacion a los predictores de una adecuada
adaptacion a la enfermedad de cancer son las estrategias de afrontamiento. EIl proceso
de afrontamiento ante el diagnostico de cancer constituye un factor fundamental en la
adaptacion del paciente a situaciones altamente estresantes (Cardenal et al., 2012).
Lazarus y Folkman (1984) definen el afrontamiento como los esfuerzos cognitivos y/o
conductuales para manejar (reducir o tolerar) las situaciones que resultan estresantes o
dificiles que ponen a prueba los recursos de las personas. Un adecuado ajuste al proceso
de la enfermedad implica una regulacion efectiva de las conductas y emociones del
paciente, una adecuada interaccion con el entorno que le rodea y cierta capacidad de
flexibilidad mental, lo que favorece el manejo de los propios recursos para lidiar con la

situacion estresante (Smorti, 2012).
Tipos: Adaptativas y Desadaptativas

Los diversos estilos de afrontamiento involucran determinadas estrategias que
permiten afrontar situaciones vitales y que son empleadas en la medida en la que
resultan mas o menos adaptativas (Mayordomo et al., 2016). Es importante distinguir si
una determinada estrategia puede ser adaptativa o desadaptativa en funcion de la
situacion, con el fin de identificar el uso de estrategias que incrementen el riesgo de

adoptar conductas desadaptativas y/o desarrollar malestar (Nipp et al., 2016).
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La enfermedad de céncer por sus caracteristicas implica una toma de decisiones
inmediata sobre cuestiones que involucran la propia salud. La utilizacion de ciertas
estrategias de afrontamiento influye en la percepcion de los pacientes sobre el proceso y
curso de su enfermedad, y, por consiguiente, afecta también a su nivel de bienestar y
calidad de vida (Nipp et al., 2016). La literatura cientifica ha encontrado evidencias de
que un estilo de afrontamiento adaptativo favorece un adecuado acomodo al cambio, lo
cual contribuye al mantenimiento e incremento del bienestar psicolégico (Mayordomo
et al., 2016). Un afrontamiento adaptativo puede influir de manera positiva en las
personas que sufren la enfermedad, debido a que promueve procesos de afrontamiento
mas positivos, activos y constructivos. Por el contrario, las estrategias de afrontamiento
desadaptativas pueden resultar disfuncionales y negativas, y se asocian a peores
resultados de salud (Carver et al., 1989). Un estilo de afrontamiento desadaptativo se
asocia a mayores niveles de malestar psicoldgico (con presencia de sintomas depresivos
y de ansiedad) en personas con cancer, e incluso con un detrimento en la calidad de vida
fisica asociada a sintomas de cansancio, dificultades para conciliar el suefio, y una

inadecuada adherencia al tratamiento oncologico (Lai et al., 2020).

Diversas investigaciones han destacado que el hecho de afrontar la situacion
mediante estrategias como la aceptacién y la busqueda de apoyo emocional se asocia a
una mejor calidad de vida y estado de animo general (Czerw et al., 2016). No obstante,
el uso de estrategias de afrontamiento desadaptativas como la autoculpa y la negacién se
relacionan de manera negativa con la percepcion de salud (Brunault et al., 2016; Lam et
al., 2017). Los resultados subrayan la relevancia de promover formas de adaptacién y de
afrontamiento eficaces para optimizar y mejorar el ajuste psicoldgico en los pacientes de

cancer (Aarts et al., 2015; Nipp et al., 2016; Saita Acquati, & Irtelli, 2015).
Clasificaciones de Tipos de Estrategias

Diversos autores han investigado acerca del manejo de diversos tipos de estrategias

de afrontamiento frente a la enfermedad, con el objetivo de averiguar cuales
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contribuyen a una mejor regulacion afectiva y una mayor adaptacion psicologica y
social favorable (Bronner et al., 2017). Lazarus y Folkman (1984) proponen una
clasificacion de estrategias afrontamiento diferenciandolas en dos tipos: las estrategias
centradas en el problema y las centradas en la emocion. El afrontamiento centrado en el
problema tiene por objeto gestionar o tratar de modificar el problema que genera
malestar. Este tipo de afrontamiento activa recursos para afrontar el problema tales
como la planificacién, la revalorizacion positiva o la basqueda de informacion (Czerw
et al., 2016). Por otro lado, el afrontamiento centrado en la emocidn pretende regular la

respuesta emocional al problema (Carver et al., 1989; Mayordomo et al., 2016).

Oliveros et al. (2010) evaluaron qué estilos de afrontamiento asumian las personas
con cancer, en base a si se trataba de un afrontamiento orientado al problema o a la
emocioén. Los resultados evidenciaron que el mayor porcentaje de los individuos se
ubicaba en la categoria Orientado al Problema, empleando estrategias como la
resolucion de problemas, la busqueda de apoyo social y la variacion del nivel de
aspiraciones, entre otras. Estos autores concluyeron que el empleo de estas estrategias
era acertado en pacientes con posibilidades de recuperacion, ya que se observé que este
tipo de afrontamiento mejord la adherencia al tratamiento, aumentando ain mas las
expectativas de recuperacién. Sin embargo, sefialaron que el afrontamiento Orientado a
la emocidon es fundamental, ya que contribuye a la aceptacion de ciertas situaciones,
favoreciendo que el paciente preserve la esperanza y facilitando, en casos de
imposibilidad de recuperacion, la adaptacion al dolor crénico. No obstante, otros
estudios han observado presencia de consecuencias negativas derivadas de un tipo de
afrontamiento centrado en la emocién sobre el nivel de bienestar, especialmente cuando
se trata de estrategias como la evitacion del problema, la supresién emocional, o la

culpabilizacién (Mayordomo et al., 2016; Nipp et al., 2016; Smith et al., 2016).
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1.4.4. Resiliencia

Otro de los conceptos relacionados con la capacidad de adaptacion y superacion de
adversidades es la resiliencia. La resiliencia es definida como la competencia o
capacidad para afrontar y superar de manera efectiva y positiva los sucesos traumaticos
y estresantes, que implican algun tipo de riesgo o adversidad (Becofia, 2006; Masten,
2001; Bonanno, 2012). Las personas resilientes se caracterizan por la capacidad de salir
fortalecidos de una situacion adversa, pudiendo mejorar sus estrategias de afrontamiento
y elevar sus niveles de adaptacion y bienestar (Mayordomo et al., 2016). Las personas
resilientes presentan caracteristicas personales protectoras que favorecen la adaptacion a
la enfermedad (Eicher et al., 2015; Masten, 2001), destacando aspectos como la
flexibilidad cognitiva, las emociones positivas y un afrontamiento activo (Min et al.,

2013).

Resiliencia: Asociaciones y Efectos en el Afrontamiento y en la Calidad de Vida

de Personas con Cancer

La resiliencia ha sido estudiada en relacion a variables como el estilo afrontamiento,
con el fin de explorar su influencia sobre los resultados de salud mental de las personas.
Algunas investigaciones han encontrado que la eficacia de una estrategia de
afrontamiento determinada también puede estar relacionada con el nivel de resiliencia
de la persona (Mayordomo et al., 2016). De hecho, se ha observado que una elevada
resiliencia se relaciona con un estilo de afrontamiento activo, lo que se asocia a su vez
con menores niveles de sintomatologia ansiosa y depresiva, asi como a una mejor
calidad de vida relacionada con la salud fisica (Lai et al., 2020). Asimismo, se ha
encontrado que la resiliencia, junto con estrategias de afrontamiento centradas en el
problema, predicen de manera positiva el bienestar en las personas, mientras que las
estrategias de afrontamiento centradas en la emocidn parecen asociarse con menores

niveles de bienestar (Mayordomo et al., 2016; Smith et al., 2016).
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Las investigaciones cientificas han constatado una estrecha vinculacion entre una
elevada resiliencia y una adaptacion emocional favorable a la enfermedad (Dubey et al.,
2015), lo cual sugiere que la resiliencia podria ser un factor protector para la salud
emocional de las personas con céncer (Markovitz et al., 2015; Lam et al, 2017). La
resiliencia ejerce un rol mediador en la relacion entre el estrés, el afecto negativo y la
calidad de vida de los pacientes oncolégicos (Ye et al., 2017) y ha mostrado ser un
predictor significativo del nivel de bienestar (Toméas et al., 2012). Parece que la
resiliencia implica una capacidad para manejar las dificultades asociadas al tratamiento
en los pacientes con cancer, y consecuentemente también presenta una estrecha relacion
con la calidad de vida fisica y psicoldgica (Schwartz et al., 2017). La presencia de
determinadas caracteristicas resilientes podria favorecer una mejor tolerancia hacia los
sentimientos y emociones negativas, promoviendo un afrontamiento mas favorable y

una mejor adaptacion a la enfermedad (Wu et al., 2013).
Resiliencia como Estado (Proceso) o Rasgo (Estructura)

La resiliencia ha demostrado efectos positivos sobre el bienestar psicolégico y la
mejora de la calidad de vida de las personas con cancer (Eicher et al., 2015; Markovitz
et al., 2015). Algunas investigaciones han centrado su atencion en tratar de identificar
qué aspectos en concreto contribuyen a incrementar la resiliencia. Algunos autores
sugieren que las personas resilientes se caracterizan por rasgos especificos como la
capacidad de introspeccion y reflexion, sentido de responsabilidad, la flexibilidad,

tolerancia a las emociones negativas y a la frustracion, etc. (Min et al., 2013).

Parece que existe una interaccion entre los aspectos bioldgicos, genéticos,
psicosociales y del desarrollo que podrian determinar las diferencias en el nivel de
resiliencia de las personas (Southwick et al., 2014). En este sentido, cabria considerar la
resiliencia como un rasgo que se iria desarrollando a lo largo de la experiencia vital de

manera mas 0 menos estable. Las caracteristicas ambientales y personales podrian
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influir en la manera en la que una persona responde 0 reacciona a una situacion adversa,

en este caso, al diagndstico y proceso del cancer (Deshields et al., 2016).

No obstante, la resiliencia también ha sido considerada por algunos autores como
un estado o proceso dindmico, susceptible de ser modificado a través de la experiencia y
sobre todo a través de la intervencion psicoterapéutica (Bonanno, 2012; Min et al.,
2013). Ante un evento traumatico o estresante, puede desencadenarse una respuesta
inicial de angustia; sin embargo, experiencias posteriores, o incluso los efectos de una
intervencion psicoterapéutica, podrian modificar dicha respuesta inicial, dando lugar a
un proceso de atenuacion del malestar e incremento de los recursos resilientes

(Deshields et al., 2016).
1.4.5. Control Emocional

El control emocional es otro aspecto significativo relacionado con la adaptacion a la
enfermedad de cancer. También conocido como supresién emocional, es definido como
el control o evitacion de la expresion de sentimientos negativos, como, por ejemplo, el
enfado, la tristeza o la preocupacion (Anarte et al., 2001). El control emocional se
relaciona con un mal ajuste psicosocial (Dura et al, 2010), mientras que su término
contrario, la expresion emocional, se asocia a niveles de salud mental positiva y una
mejor adaptacion a la enfermedad. La expresién emocional hace referencia a las
conductas verbales y no verbales observables dirigidas a la comunicacion y/o
transmision de la experiencia emocional (Kennedy-Moore & Watson, 2001), y ha sido
relacionada positivamente con la salud mental y fisica (lwamitsu et al, 2003;
Pennebaker, 2000). De hecho, se ha asociado a efectos adaptativos positivos en
personas bajo tratamiento oncol6gico (Dura et al., 2010; Li et al., 2015). La expresion
emocional contribuye a la reduccion del impacto del malestar psicolégico a través de
determinados mecanismos clave: el aumento del insight, una disminucion de la
preocupacion y la influencia positiva de las relaciones interpersonales (Kennedy-Moore

& Watson, 2001). Planteado de otro modo, la expresion de sentimientos negativos
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resulta adaptativa en la medida que contribuye a la resolucién de la fuente que genera

malestar a la persona (Kennedy-Moore & Watson, 2001).

Por el contrario, el control emocional se ha asociado a peores niveles de ajuste
psicosocial y a sintomas psicologicos negativos como la depresion en pacientes con
cancer (Schlatter & Cameron, 2010). De hecho, se trata de un concepto ampliamente
estudiado en relacion al cancer, como uno de los componentes que forma la denominada
personalidad “Tipo C” (Greer & Watson, 1985). Diversas investigaciones han
explorado el vinculo entre determinados patrones conductuales en relacion a la
enfermedad, sugiriendo que la coexistencia de una serie de rasgos y de estilos de
afrontamiento pueden derivar en una “personalidad predispuesta al cancer”, asociada
con el desarrollo y pronostico del mismo (Greer & Watson, 1985; Gross, 1989;
Lemogne et al., 2013). La personalidad Tipo C se caracteriza por la ausencia de
asertividad, la inexpresion de emociones negativas como la ira y el enfado, la paciencia

y la conformidad (Duré et al., 2010; Li et al., 2015).

Autores como Grossarth-Maticek y Eysenck (1990) también sefialan la existencia
de determinados estilos de reaccién al estrés, encontrando dos tipos vinculados al
cancer: el “Tipo 1: de predisposicion al cancer” y el “Tipo 5: racional-anti-emocional”.
La personalidad que caracteriza estas tipologias asociadas a la enfermedad incluye
aspectos como la inhibicion y la negacion de las reacciones emocionales negativas. Por
ejemplo, la ansiedad, la agresividad y la ira, junto con una expresion acentuada de
emociones y conductas consideradas socialmente deseables, una aceptacion estoica de

los problemas y actitudes generales de conformismo (Tamagawa et al., 2013).

Estudios llevados a cabo por Pennebaker et al. (1997) han constatado que estos
patrones conductuales caracterizados por la supresion o control emocional se relacionan
con un mayor nivel de malestar. No obstante, la expresion emocional y el

reconocimiento y asimilacion de los acontecimientos traumaticos ser relacionan en
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mayor medida con la salud fisica y psicologica, mostrando una mayor adaptacion a la

enfermedad (Brand&o et al., 2016; Marroquin et al., 2016).
1.4.6. Personalidad

La personalidad ha sido estudiada en relacion al cancer en numerosas
investigaciones. Se conoce como las diferencias individuales respecto a los procesos
cognitivos, patrones conductuales y las reacciones emocionales. La vinculacion entre la
personalidad y el inicio y prondstico de la enfermedad de céancer ha sido objeto de
debate; no obstante, la existencia de relacion entre ambos conceptos ha sido
previamente confirmada (Jokela et al., 2014). Determinados rasgos de personalidad se
han asociado a la adopcion de conductas de riesgo para la salud, tales como el consumo
de tabaco y alcohol, la ausencia de pruebas preventivas de cribado de cancer, o la falta
de adherencia a tratamientos médicos como el oncolégico (Aschwanden et al., 2019;
Jokela et al., 2014). Al contrario, otras caracteristicas como la extraversion, por
ejemplo, se han asociado a conductas asociadas a confianza y expectativas optimistas en

torno a los beneficios derivados de los cribados de cancer (Neeme et al., 2015).

Desde la Psicologia de la Personalidad se ha estudiado en profundidad el modelo de
personalidad de los Cinco Grandes (Costa & McCrae, 1985). Se trata de una de las
taxonomias mas empleadas y validadas para definir las dimensiones de personalidad,
entre las cuales se incluyen: el neuroticismo, la extraversion, la amabilidad, la
responsabilidad y la apertura a la experiencia. En relacion al cancer, precisamente los
rasgos de neuroticismo (experiencia de malestar asociada a la presencia de afecto
negativo e inestabilidad emocional) y extraversion (contraria a la introversion, tendencia
a relacionarse con los demas y mayor apertura para mostrar sentimientos) han sido los
mas frecuentemente estudiados (Rochefort et al., 2018). En concreto, la extraversion se
ha relacionado con resultados de salud positivos. No obstante, el neuroticismo se asocia
con un mayor nivel de malestar emocional y riesgo de desarrollar sintomatologia

depresiva y ansiosa en pacientes con cancer (Chang et al., 2014; Hulbert-Williams et al.,
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2012). Ademaés, se observa una mayor presencia de quejas sométicas como es la

expresion del dolor en estas personas (Krok & Baker, 2014; Perry et al., 2018).

Villaron et al. (2017) estudiaron los Cinco Grandes factores de personalidad para
las recomendaciones de conductas de salud en pacientes con cancer. Ciertas conductas
saludables como el ejercicio fisico mejoraban la calidad de vida y el bienestar en
pacientes, disminuyendo el cansancio, asi como los efectos adversos de los tratamientos
médicos (Mishra et al., 2012). A este respecto, la personalidad resulté ser un elemento
clave en la intencion y motivacion para la realizacion de la actividad fisica, puesto que
se relacionaba con una mayor extraversion, responsabilidad y apertura a la experiencia;

y, por el contrario, con un menor nivel de neuroticismo.

La evidencia cientifica sugiere que las personas con niveles elevados de
neuroticismo e introversion presentan menos estrategias de regulacion y afrontamiento
adaptativas cuando se enfrentan a situaciones potencialmente estresantes (Bonsaksen et
al., 2019). Esta dificultad en los recursos de afrontamiento puede contribuir al desarrollo
de malestar emocional en las personas con enfermedad oncoldgica, dando lugar a una
percepcion mas amenazante del diagnodstico de la enfermedad y al desarrollo de un
mayor temor e inquietud asociada al pronostico. Por el contrario, las personas con
mayor tolerancia hacia los afectos negativos, mayor aceptacion, y pensamiento
optimista y esperanzador acerca del curso de la enfermedad son capaces de reducir los
niveles de estrés ante la enfermedad y adquirir y desarrollar recursos de afrontamiento
mas adaptativos (Fini et al., 2017). En este sentido, una persona con rasgos
extrovertidos tiende a buscar fuentes de apoyo familiar y social en mayor medida,
contrarrestando asi el efecto de soledad y aislamiento social que se relacionaria
negativamente con la percepcién de salud emocional en las personas con cancer (Perry

et al., 2018; Rokach, 2019).
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1.4.7. Apoyo Social Percibido

Entre las variables relacionadas con un buen ajuste y afrontamiento de la
enfermedad también destaca el apoyo social. La literatura cientifica sugiere que se trata
de un factor protector respecto al malestar que puede suponer el padecer cancer (Mishra
& Saranath, 2019). Una disminucién tanto de la cantidad como calidad de apoyo social
se asocian con mayores niveles de estrés y depresion en las personas con cancer (Fong
et al., 2017). De hecho, un declive en la percepcion de las fuentes de apoyo recibidas
durante el primer afio tras el diagndstico de cancer se ha constatado como un predictor

de la disminucién de los resultados de salud general (Thompson et al., 2017).

No obstante, elevados niveles de apoyo social percibido han sido relacionados con
una mejor adaptacion a la enfermedad (Mishra & Saranath, 2019). Un estudio llevado a
cabo por Vinaccia et al. (2014) revel6 que los pacientes con un mayor nivel de calidad
de vida presentaban estrategias mas adaptativas, como el apoyo social o la busqueda de
consejo, informacion, asesoramiento y comprension. Sin embargo, es necesario destacar
que el apoyo social percibido presenta un mayor impacto en la salud y el bienestar de
los pacientes, en mayor medida que el apoyo social realmente recibido (Vinaccia et al.,
2014). El apoyo social percibido se relaciona con mayores niveles de adaptacion y salud
emocional, y menores niveles de sintomatologia depresiva y ansiosa (Mishra &
Saranath, 2019). Ademas, favorece el desarrollo de conductas de salud, facilita la
integracién social del paciente, alivia el impacto de la enfermedad y promueve su
adaptacion a una situacion tan estresante como puede ser la enfermedad de cancer
(Sandin, 2003). Del mismo modo, contribuye a generar un sentido de identidad personal
y social a través del aumento del sentimiento de pertenencia al grupo, incrementando la
autoestima y fortaleciendo los sentimientos de competencia y control sobre uno mismo

en relacién al entorno.

Vinaccia et al (2014) sefialan que la satisfaccion de los pacientes de cancer respecto

al apoyo social percibido proviene fundamentalmente del personal sanitario (que
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proporciona informacion), pero sobre todo del entorno familiar y social (reciben
escucha, comprensién y distraccion). Los resultados reflejan la influencia del apoyo
percibido sobre el estrés y la consecuente adaptacion emocional del paciente, siendo la
calidad de las relaciones interpersonales (y no la cantidad de las actividades sociales) lo
que produce un mayor bienestar y satisfaccion. Por lo tanto, el apoyo social resulta ser
un factor protector contra la angustia que genera la propia enfermedad y proceso de

tratamiento médico (Applebaum et al., 2014).
1.4.8. Afectividad

La afectividad, comprendida como una medida del estado o disposicion emocional,
es una variable significativa en aras a conocer las fluctuaciones emocionales y/o
respuestas emocionales de las personas que sufren de cancer. El estado afectivo de una
persona puede ser evaluado a través del balance del afecto, que engloba dos polaridades,

el afecto positivo y negativo (Watson et al., 1988).

El afecto ha sido estudiado en cancer debido a su relaciéon o influencia sobre los
resultados de percepcion de la salud. En concreto, el afecto negativo (predominancia de
sentimientos de malestar y angustia subjetiva, tales como la ira, la culpa y la tristeza) ha
mostrado una relacion negativa con la salud y el bienestar, asociandose con sintomas de
depresion y ansiedad en las personas que sufren la enfermedad (Watson et al., 1988).
Cuestiones preocupantes de la enfermedad como el aspecto fisico, los efectos
secundarios del tratamiento y las limitaciones en las actividades cotidianas, entre otras
cosas, generan estados de afecto negativo que pueden predecir menores niveles de

bienestar general en los pacientes (Li et al., 2018).

Por otro lado, el afecto positivo ha sido relacionado de manera positiva con salud y
el bienestar en personas con cancer. Hace referencia a la experiencia de emociones que
reflejan sentimientos de placer, alegria, entusiasmo y satisfaccion con el entorno,
incluyendo tanto estados de activacion y/o excitacion como de sosiego y ausencia de

activacion (Pressman & Cohen, 2005). Un estudio llevado a cabo por Zou et al. (2018)
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constatd que actia como mediador en la relacion entre la resiliencia y sintomas fisicos
como la fatiga cronica en personas con céncer, actuando ambos como factores
protectores sobre la salud. El estudio mostré que la resiliencia se asociaba con un
incremento positivo del afecto positivo y una disminucion de la fatiga relacionada con

la enfermedad.

El afecto positivo no sélo se limita a la sensacion de placer o satisfaccion, sino que
puede desempefiar un rol significativo relacionado con los procesos de salud y calidad
de vida. Fredrickson (2001) caracteriza al afecto positivo por su capacidad de ampliar y
construir repertorios nuevos de conducta y cognicion en las personas, fomentando asi su
capacidad para desarrollar recursos psicologicos, fisicos y sociales (Fredrickson, 2001).
De hecho, se ha relacionado con una disminuciéon del riesgo de morbilidad y mortalidad

en muestras clinicas y sanas (Moskowitz et al., 2017; Pressman & Cohen, 2005).

El incremento del afecto positivo ha sido objeto de intervencién en psicoterapia
debido a su relacion con los resultados positivos de salud. En estudio llevado a cabo por
Salsman et al. (2019) se observé que las intervenciones dirigidas a fomentar el afecto
positivo en fases iniciales de la enfermedad lograban resultados prometedores en cuanto
al incremento del mismo. Estos autores sugieren que las intervenciones basadas en el
incremento del afecto positivo permiten el desarrollo de recursos y fortalezas en los
pacientes, y dirigen el disefio de intervenciones hacia un modelo de evidencia cientifica

basado en el paciente.

1.5. Modelo de Atencién Centrada en la Persona (ACP) en Procesos de Salud:

Implicaciones Tedrico-Practicas de la Personomica en Cancer

Como puede observarse, las personas con cancer se enfrentan a diversas
consecuencias derivadas de la propia enfermedad y del tratamiento que afectan a todos

los ambitos de la vida de la persona. La enfermedad influye tanto a nivel fisico,
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psicoldgico, social y espiritual, haciendo necesaria una intervencion integral que atienda
a todas las necesidades relacionadas con estos aspectos. Las terapias dirigidas a la
enfermedad, centradas en el manejo de los sintomas y con atencién en la calidad de vida
son importantes para generar una atencion de calidad en el tratamiento del céncer

(Peppercorn, et al. 2011).

En este sentido, destaca la importancia de personalizar y adaptar los tratamientos
clinicos a las necesidades reales de las personas con cancer, asi como a sus propias
caracteristicas y circunstancias personales (Ziegelstein, 2015). Las variables expuestas
anteriormente reflejan diversos aspectos psicoldgicos relacionados e implicados en el
proceso de la enfermedad. Una intervencién psicoldgica adaptada contemplaria dichas
variables para la orientacion del disefio de intervenciones terapéuticas adaptadas a las
circunstancias particulares de cada persona (Mezzich et al., 2011). No obstante, es
importante conocer la implicacion de cada una de las variables y sus efectos sobre la
salud de las personas con cancer a fin de establecer protocolos de intervencion precisos.
Una manera de conocer dichas implicaciones podria ser a través de un modelo que
integrara todos los aspectos que engloban las caracteristicas personales de cada
paciente, pudiendo elaborar perfiles de salud que ofrecieran informacién sobre la

necesidad de cada persona, optimizando asi la prescripcion de terapéuticas concretas.

En este sentido, la Persondmica permite el desarrollo de una mejora de la atencion
al paciente, involucrando a la persona en una toma de decisiones compartida
(Ziegelstein, 2015). Todo ello facilita una aproximacion individualizada que permitiria
exponer las diferentes alternativas de tratamiento clinico y terapéutico disponible en el
proceso de atencion, en el contexto de una relacion interactiva entre el paciente y el
equipo clinico.

El encuadre tedrico-practico que propone la Atencién Centrada en la Persona (ACP)
y mas concretamente, la Persondmica, diferencia dos tipos de cuestiones. Por un lado,

los principios que definen y en los que se basa la filosofia asistencial, que guian y
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orientan la practica sanitaria, entre los que destaca la eleccion del paciente, la dignidad,
la compasion, la vision integradora, la autonomia, la individualidad, la confidencialidad
y el respeto, los derechos, la empatia o la confianza (Mezzich & Perales, 2016). Y, por
otro lado, las précticas profesionales que se derivan de dicha filosofia y son afines a
ella, entre las que se encuentran la escucha activa, el apoyo, la participacion, el
autocuidado, la atencion individualizada y la toma de decisiones compartidas, entre

otras (De Silva, 2014).

La Atencién Centrada en la Persona (ACP) sitla a la persona en el foco de la
intervencion sanitaria, considerando que se trata de una atencion clinica de la persona
(de su salud integral, de la enfermedad a la calidad de vida), para la persona
(promoviendo la realizacion del proyecto vital personal), por la persona (formando al
profesional de la salud como persona, con propoésitos éticos y cientificos), y con la
persona (colaborando con la persona de manera respetuosa y en calidad de ayuda)

(Mezzich et al., 2011).

En este contexto, la Personémica pretende favorecer la adaptacion de la atencion
clinica a las caracteristicas Unicas de cada paciente, incluyendo los propios rasgos de
personalidad y los recursos de afrontamiento personales (Ziegelstein, 2015). Las
personas tienen diferentes formas de afrontar la enfermedad, recursos resilientes y
rasgos de caracter que afectan a cdmo se adaptan al proceso de cancer, de forma que
una misma enfermedad puede generar diferencias muy significativas entre las personas
que la padecen (Ziegelstein, 2015). La Persondmica permite una adaptacion a dichas
variables personales tratando de integrar todas ellas dando lugar a un modelo general de
salud que promueva una adaptacion personalizada de los tratamientos. En definitiva,
esta informacion permitiria la optimizacion de la prescripcion de terapéuticas concretas

personalizadas a cada paciente.
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2. OBJETIVOS E HIPOTESIS
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2.1. Objetivo Principal

Hasta ahora se ha podido observar cémo los estudios sobre la eficacia de
determinados tratamientos al ser aplicados a la realidad no presentan el mismo alcance
que en los resultados de investigacion. Por ello, seria importante conocer y tratar definir
el perfil de usuario concreto que puede beneficiarse de un determinado tratamiento. El
objetivo principal de esta tesis doctoral consiste en valorar las respuestas emocionales y
psicologicas de las personas afectadas por cancer, con el fin de elaborar un mapa de
salud que describa el estado emocional de estas personas. En este sentido, la Atencion
Centrada en la Persona, y mas concretamente, la Persondmica, permitiria descubrir
cudles son las caracteristicas personales que pueden aconsejar la aplicacién de un
tratamiento concreto en cada paciente. Se pretende identificar la necesidad de intervenir
sobre ciertas respuestas emocionales que favorecerian un mejor afrontamiento y
adaptacion a la enfermedad. Esta informacion podria resultar muy Gtil para la toma de
decisiones y monitorizacion de los equipos clinicos respecto a la planificacion, disefio y

optimizacion de los tratamientos terapéuticos en las personas con cancer.

El objetivo principal se subdivide en 5 estudios a través de los cuales se plantean los

respectivos objetivos e hipétesis.

2.2. Objetivo e Hipotesis del Estudio 1

Obijetivo: Teniendo en cuenta la importancia de las variables psicoldgicas que
intervienen en el ajuste y los resultados de la salud mental en la
enfermedad del céncer, el objetivo de este estudio consiste en describir y
valorar las diferencias entre las personas con cancer y una muestra de

poblacién general normativa de la CAPV.

Hipdtesis 1: las personas con cancer mostraran un peor nivel de salud mental y
niveles mas elevados de estrés en comparacion con las personas de la

muestra normativa.
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Hipotesis 2:

los pacientes con céncer mostraran estrategias de afrontamiento mas
desadaptativas y menos recursos psicoldgicos (resiliencia, apoyo social,
control emocional) al enfrentarse a situaciones estresantes, como puede

ser el padecimiento de la enfermedad del cancer.

2.3. Objetivo e Hipotesis del Estudio 2

Obijetivo:

Hipotesis 1:

Hipotesis 2:

explorar la relacion entre el control emocional y la resiliencia, y su
asociacion con la salud mental en los pacientes de cancer. Se indagara
sobre la existencia de diferentes perfiles de salud, combinando los niveles
de resiliencia y control emocional, con el propdésito de contribuir a una
mejor comprension de la salud mental en las personas con enfermedad de

cancer.

la resiliencia tendrd un efecto de mediacion o moderacion en la relacion

entre el control emocional y la salud mental en las personas con cancer.

la presencia de un mayor nivel de control emocional y un menor nivel de
resiliencia contribuira a una peor salud mental en las personas con
cancer, suponiendo un factor de riesgo para su adaptacion a la

enfermedad.

2.4. Objetivo e Hipotesis del Estudio 3

Obijetivo:

Hipotesis 1:

explorar el papel de rasgos de personalidad como el neuroticismo y la
extraversion en relacién a la salud mental en las personas con cancer. Se
pretende identificar la existencia de diferentes perfiles de salud mental
combinando los niveles de extraversion y neuroticismo, con el objetivo
de contribuir a la comprension de la salud mental en la enfermedad del

cancer.

la extraversion presentard un efecto mediacion o moderacion en la

relacion entre el neuroticismo y la salud mental.
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Hipotesis 2:

Hipotesis 3:

las personas con mayor nivel de neuroticismo y menor nivel de

extraversion mostraran peores resultados de salud mental.

un bajo neuroticismo y una elevada extraversion resultaran factores

protectores de la salud mental en las personas con cancer.

2.5. Objetivo e Hipotesis del Estudio 4

Obijetivo:

Hipdtesis 1:

Hipotesis 2:

Hipdtesis 3:

analizar la relacion entre la resiliencia, las estrategias de afrontamiento y
la salud mental en las personas con cancer, concibiendo la salud como un
componente general que incluye aspectos relacionados con la calidad de

vida y el nivel de salud mental.

la resiliencia y las estrategias de afrontamiento adaptativas se relacionan
de manera positiva con el nivel de salud mental en las personas con

cancer.

la resiliencia es un factor de proteccion para los pacientes con cancer, que

se relaciona de manera positiva con la salud mental.

las estrategias de afrontamiento desadaptativas se relacionan de manera

negativa con la salud mental en las personas con cancer.

2.6. Objetivo e Hipotesis del Estudio 5

Obijetivo:

Hipotesis 1:

describir la evolucion de los pacientes con cancer transcurrido un tiempo
aproximado de seis meses con el objetivo de conocer los cambios en las
variables psicoldgicas relacionadas con los resultados de salud y la
adaptacion a la enfermedad de cancer. Se pretende proporcionar un mapa
de salud global integrando todas las variables psicologicas que describa

el estado fisico y emocional de las personas con cancer.

es esperable encontrar un empeoramiento en la percepcion de la salud

mental y fisica, y de la calidad de vida en los pacientes con cancer.
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Hipotesis 2.

Hipdtesis 3:

Hipdtesis 4:

Teniendo en consideracion que muchas de las personas con céncer
reciben asistencia psicolégica de con mayor o menor frecuencia en la
AECC, se espera encontrar que hayan aumentado y/o mejorado sus
recursos psicolégicos de afrontamiento, a favor de estrategias mas
adaptativas, mayor resiliencia, mayor percepcion del apoyo social. Y, por
otro lado, haber disminuido los factores de riesgo como el control
emocional y la influencia de rasgos de personalidad como el

neuroticismo.

No obstante, debido al impacto que puede suponer la enfermedad, se
espera encontrar un aumento en los niveles de estrés y un peor resultado

en el balance de afectividad.

Explorar un modelo integrador que incluya todas las variables
psicoldgicas evaluadas con el fin de proporcionar un mapa de salud

general que describa el perfil psicologico de las personas con cancer.
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3. METODO GENERAL
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3.1. Disefno

Para dar respuesta a los objetivos propuestos se llevd a cabo un estudio
observacional de comparacion de dos grupos no equivalentes (Campbel & Stanley,
1962). Un primer grupo clinico fue valorado en dos fases, una inicial sobre una base de
personas con diagnostico de cancer (n= 170) y una segunda que comprendia una
segunda valoracion a los seis meses de una parte de la muestra inicial (n= 71).
Complementariamente, se obtuvo respuesta al mismo instrumento de medida por parte
de una muestra normativa-sana (n= 252) a traves de un estudio observacional de tipo

transversal.

3.2.Participantes
3.2.1. Descripcion de los participantes de la muestra clinica

La muestra de este estudio estaba compuesta por 170 participantes provenientes de
la Asociacién Espafiola Contra el Cancer (AECC), de la Sede Provincial de Bizkaia,
donde recibian y/o reciben apoyo y/o asesoramiento por parte de profesionales
sanitarios autorizados. Se trata de personas diagnosticadas de diferentes tipos de cancer.
Presentaron edades comprendidas entre los 20 y los 82 afios (M=53, DT=9.77) vy el

78.8% eran mujeres.
Variables sociodemograficas

En lo que respecta a las variables sociodemogréaficas principales, la mayoria de las
personas participantes estaban casadas o tenian pareja (69.4%), un 11.2% estaban
separadas y/o divorciadas, un 14.7% eran solteras, mientras que un 2.9% eran viudas.
En cuanto al nivel de estudios, algunas de las personas presentaban estudios
universitarios (50%) o estudios de formacion profesional (21.2%). Respecto a su
situacion laboral, un 47.6% tenia un trabajo remunerado, mientras que un 25.9% se
encontraba en situacion de incapacidad, un 6.5% en situacion de desempleo y un 16.5%

estaba jubilado (ver Tabla 1).
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Tabla 1 . Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de la muestra oncolégica (n=170).

Variables sociodemograficas n % Variables clinicas n %
Sexo Mujeres 134 78.8 Estadio | 15 838
Hombres 36 21.2 1 19 112
Estudios Primaria 18 10.6 22 130
Secundaria/Bachillerato 29 171 v 60 355
Formacion profesional 36 21.2
Universidad 85 50.0
Otros 2 12
Empleo Remunerado 81 47.6 Tratamiento oncol6gico Si 158 92.9
No remunerado 1 06 No 12 71
Desempleado 11 65
Jubilado 28 16.5
Incapacidad 44 25.9
Otros 5 29
Estado civil Soltero 25 147 Otro tratam. médico Si 84 494
Casado/a, en pareja 118 69.4 No 86 50.6
Separado/a,divorciado/a 19 11.2
Viudo/a 5 29
Otros 3 1.8

Nota. n; tamafio de la muestra

Variables clinicas

En lo que respecta a las variables clinicas, las personas afectadas presentaban
diferentes diagnosticos de cancer en funcién de la localizacién del mismo: mama
(35.4%), pulmén (10.2%), colon (7.1%), cancer ginecoldgico (4%), prostata (3.9%),
pancreas (2.7%), vejiga (2.4), entre otros (34.3%) de prevalencia mas marginal (< 2%).
Respecto a la fase de la enfermedad, un 8.8% de las personas afectadas se encontraban
en el estadio I, 11.2% en el estadio Il, un 13% en el estadio I11 y un 35.5% en el estadio
IV, lo cual implica que éstos UGltimos se situaban en una fase avanzada de la
enfermedad. La mayoria de ellos habian recibido tratamiento oncologico
(quimioterapia, radioterapia...) en algin momento del proceso de la enfermedad (92.9%)
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y un 49.4% también habian recibido algin otro tratamiento de tipo médico (psiquiatria,

paliativos, inmunoterapia, cardiologia, reumatologia, fisioterapia, entre otros).
Asistencia a la AECC

La muestra clinica presentaba algun tipo de contacto con la Asociacion Espafiola
Contra el Céncer de Bizkaia en el momento de realizacion del estudio, y en muchos
casos participaban o habian participado en las actividades asistenciales ofrecidas por la
Asociacion. En este sentido, del total de los 170 participantes, un 87.1% habian recibido
atencion psicoldgica en algin momento durante el proceso oncoldgico. Un 21.8%
mantenian una asistencia semanal a las terapias psicoldgicas grupales en la asociacion,

mientras que un 11.8% lo hacian quincenalmente (ver Figura 1).

Figura 1. Asistencia a la AECC de afectados por cancer
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Figura 1. Numero de personas afectadas por cancer que asistido a la AECC.

3.2.2. Descripcion de los participantes con seguimiento

Se realiz6 un estudio de seguimiento de los pacientes con cancer en el cual
participaron 71 personas que habian realizado la evaluacion previa. Las edades de los
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participantes oscilaron entre los 37 y los 74 afios (M=53.03, SD=8.16) y un 83.1% del
total eran mujeres. Las caracteristicas sociodemograficas de los participantes se
muestran en la Tabla 2. Todas estas personas habian sido diagnosticadas de cancer
[mama (46.5%), pulmdn (7%), colon (11.3%), ginecoldgico (14.4%), prostata (2.8%),
pancreas (1.4%), vejiga (2.8), entre otros (12.7%)]. La mayoria de los participantes
(92.8%) habian recibido tratamiento oncologico (quimioterapia, radioterapia...) y otro
tipo de tratamientos médicos (58.7%). Respecto al estadio de la enfermedad, el 56.4%
se encontraban en una fase avanzada (estadios Il y 1V). Ademas, un 91.4% habian
recibido o estaban recibiendo atencién psicol6gica con mayor o menor frecuencia en la

AECC.

Tabla 2. Variables sociodemogréficas y clinicas de la muestra oncoldgica en el periodo de
seguimiento (n=71).

Variables sociodemograficas n % Variables clinicas n %
Sexo Mujeres 59 83.1 Estadio | 3 4.2
Hombres 12 16.9 Il 7 99
Estudios  Primaria 5 7.0 m 10 141
Secundaria/Bachillerato 13 183 IV 30 423
Formacion profesional 16 225
Universidad 36 50.7
Otros 1 14
Empleo Remunerado 34 479 Tratamiento oncolégico Yes 64 92.8
No remunerado 0 00 No 5 7.2
Desempleado 3 4.2
Jubilado 11 155
Incapacidad 22 31.0
Otros 1 14
Estado civil Soltero 10 141 Oftro tratam. médico  Yes 37 58.7
Casado/a, en pareja 53 74.6 No 26 413
Separado/a,divorciado/a 7 99
Viudo/a 1 14
Otros 0 0.0

Nota. n: tamafio de la muestra
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3.2.3. Descripcion de los participantes de la muestra normativa

Por otra parte, se pidi6 a 252 personas de la misma zona que participaran
voluntariamente en el estudio, formando la muestra normativa. La edad media fue de 43
afios (DT=13.29), el 51.6% eran mujeres y el 48.4% hombres. Eran familiares y amigos
cercanos de estudiantes de la Universidad de Deusto (Bilbao). Los criterios de inclusion
fueron tener entre 25 y 75 afios y no haber sido nunca diagnosticados de cancer. Las
caracteristicas sociodemograficas de estos participantes se describen con mayor

profundidad mas adelante (ver Table 3, pg. 91).

3.2. Instrumentos

Se registraron variables de caracterizacion clinica a partir del historial clinico, y de
clasificacion sociodemografica a través de cuestionario ad-hoc. Para la valoracion de la
respuesta al tratamiento se utilizaron instrumentos validados y adaptados al castellano.
Asimismo, se emplearon escalas visuales para evaluar la percepcion subjetiva de salud y
satisfaccion con el tratamiento a través de una serie de termometros (Escalas Visual-

Analdgicas EVA).

En busca de una mayor homogeneidad en las puntuaciones para poder analizar los
resultados, todas las puntuaciones obtenidas por los instrumentos de medida fueron
transformadas a una escala decimal con un rango de respuesta de 0 a 10. De esta
manera, una mayor puntuacion en una caracteristica psicoldgica o de salud implicaria
una mayor expresion sintomatica de dicha caracteristica. En unos casos indicaria una
presencia de sintomatologia positiva, mientras que en otros implicaria una mayor

presencia de sintomatologia negativa.
3.2.1. Cuestionario socio-demografico

Se administro una serie de preguntas ad hoc, que incluyen datos acerca de variables
sociodemograficas como el sexo, la edad, el estado civil, el nivel de estudios, situacion

laboral, etc.
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3.2.2. Cuestionario clinico

Se introdujo un apartado de preguntas clinicas sobre la propia enfermedad,
haciendo alusion a la localizacion del tumor, estadio o fase del mismo, si la enfermedad
se encuentra en fase activa o no, si ha estado en tratamiento de quimioterapia o
radioterapia durante los ultimos tres meses, ademas de preguntas sobre desde cuando
sabe que tiene la enfermedad y desde cudndo recibe o ha recibido tratamiento con

quimioterapia.
3.2.3. TermOmetros EVA

Se emplearon ocho Escalas Visual-Analdgicas (EVA) para evaluar la percepcion
subjetiva de salud y satisfaccion con el tratamiento a través de una serie de
termometros. Originalmente fueron desarrolladas para evaluar la intensidad del dolor,
representado por una linea de 10 cm con dos extremos. El punto de la linea marcado por
el participante representa la intensidad del dolor. El rango de puntuacion de cada
respuesta oscilaba entre cero (menor expresion de la caracteristica evaluada) y diez
(expresion maxima de dicha caracteristica). Por ejemplo, en el caso de valorar la
percepcion del dolor la escala oscilaria entre 0 (ausencia de dolor) y 10 (el peor dolor
imaginable) En esta investigacion esta medida se ha extrapolado a otras medidas del
nivel de satisfaccion y bienestar, ya que se trata de una escala fiable y véalida para
evaluar diferentes cuestiones relacionadas con la salud (Bijur et al., 2001). En concreto,
se exploraron las siguientes areas: 1. estado de salud en la ultima semana, 2. estado de
salud en el ultimo mes, 3. nivel de calidad de vida, 4. capacidad para manejarse en las
actividades cotidianas, 5. percepcion del bienestar emocional, 6. satisfaccién con el
tratamiento recibido (opcional), 7. satisfaccion con el cuidado recibido (opcional), 8. y

valoracion del funcionamiento del tratamiento oncoldgico recibido (opcional).
3.2.4. Calidad de vida

Para la evaluacion de la percepcion de calidad de vida se utilizo el Cuestionario

General de Salud SF-12. Fue disefiado por Ware et al. (1996), basado en el SF-36 (Ware
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& Sherbourne, 1992), y fue adaptado al castellano por Alonso et al. (1995). Es uno de
los instrumentos mas utilizados a nivel mundial como herramienta de valoracion del
estado de salud general. Evalia ocho dimensiones de la salud: Funcionamiento Fisico
(FF), limitaciones de Rol por problemas de salud Fisica (RF), Funcionamiento Social
(FS), Dolor Corporal (DC), Salud Mental (SM), limitaciones de Rol por problemas
personales o angustia Emocional (RE), Vitalidad (VI) y Salud General (SG). La
puntuacion global se calcula sumando las puntuaciones obtenidas a través de una escala
de Likert, que mide las puntuaciones en orden ascendente. Por consiguiente, una
puntuacion méas elevada indica una mayor percepcién de la calidad de vida. La escala
proporciona un perfil del estado de salud que se basa en la puntuacion obtenida en cada
una de las ocho dimensiones. Adicionalmente, el instrumento permite generar dos
puntuaciones totales (Salud Fisica y Salud Mental - TPC (¢=.91) y TMC (a=.91),
respectivamente) que se expresan en puntuaciones T estandarizadas. Estas puntuaciones
se obtuvieron mediante algoritmos especificos. En este caso, los algoritmos que se
utilizaron fueron proporcionados por el grupo de personas que adaptaron el instrumento
en Espafia, bajo la direccion del Instituto Municipal de Investigacion Médica de
Barcelona. Diversos estudios llevados a cabo en Espafia muestran niveles de
consistencia interna elevados para la escala. Un meta-analisis mostro que las escalas de
funcionamiento fisico, rol fisico y rol emocional presentaban una consistencia interna de
0=.90, y en las escalas restantes presentaba una consistencia interna mayor de a=.70

(Vilagut et al., 2005).
3.2.5. Salud mental

El Cuestionario de Salud General-GHQ (Goldberg & Hillier, 1979; Lobo et al.,
1986) de 12 items (Sanchez-Lbpez & Dresch, 2008) es un cuestionario de auto-informe
desarrollado para detectar y contribuir al diagndstico de trastornos psiquiatricos. El
cuestionario esta dirigido a adultos que deben responder reflejando la frecuencia con la
gue han experimentado una serie de sintomas. Los 12 items son evaluados con un

formato de respuesta tipo Likert con puntuaciones que van de 0 (mejor que lo habitual)
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a 3 (mucho peor que lo habitual). El alfa de Cronbach para la version en espafiol de los

12 items fue a=.76 (Lobo et al., 1986), y a=.94 para este estudio.
3.2.6. Estrés percibido

Para evaluar el nivel de estrés de los participantes se empled la escala de Estrés
Percibido de Cohen en su versién de 10 items (PSS; Cohen et al., 1983). Este
instrumento consiste en un cuestionario de auto-informe compuesto originalmente por
14 items medidos a través de una escala tipo Likert con cinco opciones de respuesta,
cuyas puntuaciones oscilan entre el 0 y el 4 (0= nunca, 1= casi nunca, 2= de vez en
cuando, 3= a menudo, 4= muy a menudo), en la cual los participantes evaltan el nivel
de estrés percibido a lo largo del Gltimo mes. Las mayores puntuaciones indican una
mayor percepcion del estrés. La escala muestra una dimensionalidad factorial, donde se
asumen dos factores principales: el control y el no control del estrés. Cohen en sus
estudios originales muestra una fiabilidad interna de .75. Por otra parte, existe una
version adaptada al espafiol por Remor (2006), que también indica una estructura
factorial analoga a la de los estudios originales y tiene una fiabilidad de .81. La
consistencia interna del presente estudio fue de «=.92 para el total de la escala, a=.89

para la subescala de no control y «a=.83 para la subescala de control del estrés.
3.2.7. Afrontamiento

Se utiliz6 la escala de Regulacion de las Emociones y de la Cognicion (CERQ-
Cognitive Emotion Regulation Questionnaire-Short; Garnefski & Kraaj, 2006) para
evaluar las estrategias de afrontamiento. Esta escala permite evaluar la valoracion
cognitiva del sujeto ante situaciones vitales de amenaza o de estrés. EI CERQ ha
mostrado buenas propiedades psicométricas, con coeficientes alfa de Cronbach
superiores a .80. Ademas, ha demostrado una adecuada validez factorial, de constructo y
discriminante (Garnefski & Kraaj, 2006). Las opciones de respuesta para cada uno de
los items van desde 1 (casi nunca o nunca) hasta 5 (casi siempre o siempre). Para este

estudio se utilizo la version reducida de 18 items. La escala original contiene 36 items
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que se dividen en 9 subescalas y que conceptualmente reiinen dos tipos de estrategias de
afrontamiento: afrontamiento adaptativo y afrontamiento desadaptativo. Esta version
fue adaptada al castellano (Galego, 2015) y tiene la misma estructura dimensional. La
fiabilidad para el estudio en castellano fue la siguiente: estrategias adaptativas (a=.59)
[aceptacion (a=.91), enfoque en la planificacion (e=.81), reenfoque positivo (0=.82),
revalorizacion positiva (a=.81), puesta en perspectiva de la situacion (a=.79)] y/o
desadaptativas (a«=.61) [autoculpabilidad (e¢=.81), culpabilizar a los deméas (a=.93),
rumiacion (a=.79) y catastrofismo (a=.95)], y para el total de la escala fue de .75
(Galego, 2015). En cuanto al presente estudio, los alfa de Cronbach fueron los
siguientes: estrategias adaptativas (a=.85) [aceptacion (a=.96), enfoque en la
planificacion (a=.74), reenfoque positivo (a=.82), revalorizacién positiva (a=.82),
puesta en perspectiva de la situacion (a=.81)] y desadaptativas (a=.79)
[autoculpabilidad (¢=.84), culpabilizar a los deméas («=.83), rumiacion (a=.78) y
catastrofismo («=.91)]. La consistencia interna obtenida en este estudio -para todas las

dimensiones- mostré el valor alfa de Cronbach de .76.
3.2.8. Resiliencia

Para evaluar la resiliencia se utilizo la Escala de Resiliencia de Connor-Davidson -
CD-RISC (2003) de 10 items (Campbell-Sills & Stein, 2007). Los items fueron
valorados a través de una escala tipo Likert de cinco puntos, con un formato de
respuesta que va desde 1 (totalmente en desacuerdo) hasta 5 (totalmente de acuerdo). El
nivel total de resiliencia se obtuvo mediante la suma de los items totales, de modo que
las puntuaciones mas elevadas indican un mayor nivel de resiliencia. El alfa de
Cronbach en el estudio original fue .85, y en la version en espafiol de 10 items fue .81
(Notario et al., 2011; Serrano-Parra et al., 2013). El instrumento también mostrd unas

cualidades psicométricas adecuadas para este estudio, con un alfa de Cronbach de .91.
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3.2.9. Afectividad

Se empleo 1a “Escala de Afecto Positivo y Negativo” (Positive and Negative Affect
Schedule, PANAS) (Watson et al., 1988) para evaluar la afectividad de los
participantes. Presenta una estructura bifactorial, compuesta por una escala de Afecto
Positivo (AP) y otra de Afecto Negativo (AN), formadas por 10 items cada una. Las
opciones de respuesta presentan un formato tipo Likert de cinco puntos que van de 1
(nada o muy ligeramente) a 5 (mucho). El total de cada subescala se obtiene a traves del
sumatorio de la puntuacion obtenida en los 10 items que la componen, siendo una
mayor puntuacién una mayor presencia de ese tipo de afecto. La escala ha sido adaptada
al castellano en una muestra general espafiola (n=1071) (L6pez-Gomez et al., 2015).
Esta adaptacion al castellano presenta una alfa de Cronbach de .92 para la subescala de
Afecto Positivo y de .88 para la subescala de Afecto Negativo. La consistencia interna
para este estudio fue de a=.76 para el balance total del afecto, «=.80 para el afecto

positivo, y a=.91 para el afecto negativo.
3.2.10. Apoyo Social

Para evaluar el apoyo social se empled la Escala de Apoyo Social del MOS-SSS
(Medical Outcomes Study - Social Support Survey) (Sherbourne & Stewart, 1991). El
instrumento estd compuesto por 20 items, y en este estudio se ha afiadido un item mas
(item 21) para obtener informacion acerca de la percepcion de apoyo por parte del
personal socio-sanitario: “21. Siento que el personal sanitario me apoya para hacer
frente al tratamiento con quimioterapia”. El primer item evalta el tamafio de la red
social de manera cuantitativa (nimero de amigos y familiares cercanos), mientras que el
resto de los 19 items se agrupan en cuatro dimensiones que son evaluadas de manera
policdrica: apoyo emocional/informacional, interaccion social positiva, apoyo afectivo y
apoyo instrumental. La escala es evaluada a través de un formato tipo Likert con cinco
opciones de respuesta, con rangos entre 1 (nunca) a 5 (siempre). La suma de todas las

dimensiones (las puntuaciones de los 19 items) ofrece el indice global de apoyo social.
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Existe una version espafiola de la escala que ha sido aplicada a personas con céncer, y
que presenta un alfa de Cronbach de .94 (Requena et al., 2007). La consistencia interna
en este estudio fue de «=.96 para el total de la escala, y la siguiente para las cuatro
subescalas: a=.94 para la emocional-informacional, a=.89 para la instrumental, a=.91

para la de interaccion social, y a=.89 para la escala afectiva.
3.2.11. Control emocional

Se utilizé la Escala Cortauld de Control Emocional - CECS (Watson & Greer,
1983) compuesta por 21 items. Fue adaptada al espafiol por Anarte et al. (2001). El
instrumento presenta una escala de Likert de cuatro puntos, que va desde 1 (casi hunca)
hasta 4 (casi siempre). Se mide el constructo subyacente de patron de conducta Tipo C,
con el objetivo de explorar como o hasta qué punto las y los participantes intentan
controlar sus reacciones cuando sienten o experimentan una emocion negativa. Busca
valorar como las personas controlan la expresion de sentimientos negativos, como la ira,
la tristeza o la ansiedad en su vida diaria. Los 21 items se dividen en tres subescalas
(Brandao et al., 2016): ira (p.ej. "Cuando me siento enojado me quedo callado™),
ansiedad (p.ej. "Cuando tengo miedo dejo que los demas vean codmo me siento") y
estado de animo deprimido (p.ej. "Cuando me siento infeliz me niego a hacer nada al
respecto™). El alfa de Cronbach en el estudio original y la version en espafiol de la
escala (entre paréntesis) fue de .88 (.94) para la puntuacion total, .86 (.92) para la
subescala de ira, .88 (.93) para la subescala de depresion y .88 (.93) para la subescala de
ansiedad. El instrumento también mostré buenas cualidades psicométricas para este
estudio, con un alfa de Cronbach de .91 para el total de la escala y para cada dimension:

ira (.82), animo deprimido (.82) y ansiedad (.86).
3.2.12. Personalidad

El Inventario NEO de los Cinco Factores de 60-items (NEO-FFI) (Costa & McCrae,
1985) fue desarrollado para medir los cinco grandes rasgos béasicos de la personalidad.

Cada subescala presenta 12 items, que se seleccionaron del conjunto de 180 items del
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Inventario de Personalidad (NEO-PI) (Costa & McCrae, 1992). El instrumento presenta
un formato de respuesta tipo Likert con cinco puntos, que van de O (total desacuerdo) a
4 (totalmente de acuerdo), para las cinco subescalas. La puntuacién directa en cada
escala se obtiene sumando las respuestas de los sujetos a los items correspondientes. El
NEO-FFI ha sido traducido a varios idiomas y ha demostrado su validez y replicabilidad
en muchos contextos diferentes; de hecho, es una de las medidas mas comunes del
Modelo de Cinco Factores. El instrumento original presenta una buena consistencia
interna, asi como la versién en espafiol (entre paréntesis) (Cordero et al., 1999), con el
siguiente alfa de Cronbach: neuroticismo .82 (.82), extraversion .78 (.81), apertura .70
(.76), amabilidad .72 (.71) y conciencia .81 (.81) (McCrae & Costa, 2004; Manga et al.,
2004). La consistencia interna para los cinco factores en este estudio fue la siguiente: el
neuroticismo .84, la extraversion .84, la apertura .74, la amabilidad .68 y la conciencia

.85.

3.3. Procedimiento

La captacion de la muestra de personas con cancer se llevd a cabo a través de la
Asociacion Espafiola Contra el Cancer (Sede Provincial de Bizkaia), que pidio a los
pacientes que participaran en el estudio a través de una carta de invitacién con
informacién acerca del estudio. Todos los participantes fueron informados sobre este
proyecto de investigacion y sus objetivos mediante las psicdlogas de la Asociacion o
mediante correo electronico. Por un lado, las psicélogas presencialmente invitaron a las
personas que asisten a los grupos terapéuticos de la asociacion a participar
voluntariamente en el estudio. Por otro lado, con el propdsito de poder contactar con las
personas que no asisten a la asociacion de manera frecuente, pero que si tienen un
contacto estrecho con la misma, se envié un email general desde la asociacion invitando

a todas las personas de la asociacion a participar de manera voluntaria.
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Una vez transmitido el deseo de participar, se les proporcioné la posibilidad de
asistir a la asociacion presencialmente a aquellos que asi lo quisieran, con el objetivo de
explicarles los objetivos del estudio con mayor profundidad. También se posibilitd esta
opcion por teléfono o a través de correo electronico. Una vez confirmada la
participacion, todos los participantes recibieron el cuestionario junto con una hoja de
consentimiento informado, donde se les explicaba en qué consistia el estudio, los
objetivos de éste, asi como los principios de voluntariedad, confidencialidad y respeto
con la proteccion de datos y no perjuicio que debian cumplirse en todo momento
durante el estudio. Los participantes debian firmar el consentimiento informado para
poder completar el cuestionario. Este consentimiento se firmo en dos copias, una para la
Universidad de Deusto y otra para la AECC, los cuales fueron custodiados con

completa discrecion y proteccion de los datos.

Los participantes respondieron a un cuestionario auto-administrado (ver
Instrumentos), que en promedio tardaron en contestar acerca de 50 minutos
aproximadamente. Se ofrecieron diversas opciones para completar el cuestionario, los
participantes podian rellenar el cuestionario en papel, en las instalaciones de la
asociacion o en linea (online), segun les conviniera (ver Figura 2). Asimismo, se ofrecio
a los participantes apoyo informativo, técnico e incluso emocional mientras realizaban
el cuestionario. En caso de que surgiera alguna reaccion emocional o cualquier tipo de
incidencia o necesidad, el equipo terapéutico estaba disponible para apoyarlos. Si bien
no se trataba de una maniobra invasiva, en el caso de producirse una reaccion emocional
existi6 un procedimiento para que la persona fuera atendida por un psicélogo
especializado en psicologia clinica, bien en la propia Asociacion o bien en la

Universidad de Deusto desde DeustoPsych.

Ademas, se llevd a cabo un estudio de seguimiento en las personas con cancer
transcurrido un periodo de aproximadamente seis meses, en el cual participaron

voluntariamente bajo las mismas condiciones que en la primera evaluacion.
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Pericdo de captacidn:

Total Participantes 20 Abril 2019 — 20 Diciembre 2019

(N=170)

Cumplieron criterios de inclusion:
* [Nagnostico de cancer
+  Atendian a la AECC
» Edad: 20-82 afies
+ Capacidad para responder cuestionano auto-administrado

En papel Procedimiento:
(N=110r) * 50 minutes aproximadamente

«  Consentiniento mformado
*  Requerimientos éticos

| Localizacion tumoral: | e Cancer de mainai 35.4%)

« Chncer de pulmdn {10.2%)
: « Cancer de colon (7.1%)

[ [ I: 8.8% | +  Chncer gimecoldgico {4%)

| Estadio enfermedad: |

(e ; ata (3.9%
i l | I 11.2% | Chncer de prastata (3.9%)
H p— « Chncer de pancreas (2.7%)

T 1302 | .
Cmline |&l ¢+ Cancer de vejipa (2.4%)

(N=61) IV 3550 | v Oteos (34.3%)

Figura 2. Diagrama de flujo para la descripcion de la metodologia del estudio.

Por otro lado, también se llevé a cabo una captacion de personas de la poblacion
general de Bizkaia que constituyeron la muestra normativa. De la misma manera, fueron
personas invitadas a participar en el estudio de manera voluntaria y bajo el
conocimiento de toda la informacion y objetivos del estudio. Asimismo, estos
participantes completaron y firmaron el documento de consentimiento informado con el

fin de cumplir con todos los requisitos éticos y legales necesarios.
3.3.1. Aspectos éticos

Los titulares legales y los equipos técnicos de la AECC habian dado su aprobacién
al estudio y los participantes debian dar su consentimiento informado. El proyecto de
investigacion fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacion de la Universidad de

Deusto (Ref: ETK-19/19-20).

Para la realizacién del proyecto y obtencién de datos se procedié segun los criterios

éticos de la Declaracion de Helsinki (1964) propuestos para la investigacion con
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humanos. Se respetaron, asimismo, los principios del Convenio del Consejo de Europa
relativo a los derechos humanos y la biomedicina y de la Declaracion Universal de la
UNESCO sobre el genoma humano y los derechos humanos. Todos los participantes
firmaron un consentimiento informado a través del cual accedian a participar en la
investigacion. Los datos obtenidos de los participantes fueron analizados y custodiados
por el equipo investigador, atendiendo a las exigencias éticas para los investigadores

recogidas en la Carta Europea del Investigador y el Codigo de Conducta.

La participacion en el estudio fue totalmente voluntaria, de manera que los
participantes podian abandonar el mismo en cualquier momento sin ningun tipo de
consecuencia. Asimismo, la informacion obtenida de los participantes es absolutamente
confidencial, en base a la Ley Organica 15/1999 de 13 de diciembre, de proteccion de
datos de carécter personal. Con el fin de respetar la confidencialidad, privacidad y
proteccion de datos se establecié un procedimiento para la recogida y custodia de los
datos de los participantes. Las personas que realizaron el cuestionario fueron registradas
a través de un cddigo (que incluia los dos altimos numeros del DNI y los dos ultimos
nameros del teléfono mavil). De esta manera, en el momento de proceder al disefio
longitudinal en el que se evaluo a los participantes por segunda vez, fueron invitados a
participar de nuevo desde la Asociacion. La custodia de los datos personales pertenecid
exclusivamente a las trabajadoras de la Asociacion que estuvieron inmersas en el
proyecto, quienes serian capaces de identificar el codigo con la historia clinica de cada
participante. Tras la finalizacion del proyecto, los datos personales, los consentimientos
informados y la informacién recogida a través de los cuestionarios en formato papel
seran guardados en la Asociacién por un periodo de cinco afios, de manera que una vez
transcurrido este tiempo seran destruidos. Tras este periodo, solo se mantendrd en
custodia la base de datos anonimizada para su explotacién cientifica y difusion de

resultados.
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3.4, Analisis estadisticos

En primer lugar, se llevaron a cabo analisis estadisticos descriptivos para la

descripcion de las caracteristicas clinicas y sociodemograficas de la muestra.

En segundo lugar, se calcularon los estadisticos descriptivos (M y DT) para cada
una de las variables de interés. Todas las medidas se transformaron a una escala decimal
para facilitar la dimensionalidad de la medida y una mejor comprension. Se calcularon
correlaciones (r de Pearson) y la t de Student para analizar si existian diferencias
estadisticas significativas entre las muestras y/o las variables evaluadas. Ademas, se
calculd la d de Cohen para estimar el tamafio del efecto de las diferencias entre los
grupos. Como criterio de fiabilidad de los instrumentos, se obtuvo el Alfa de Cronbach

para cada escala, con el fin de comprobar la consistencia interna (ver Instrumentos).

Asimismo, se utilizaron técnicas de asociacion de variables (correlacion, regresion y
modelos estructurales) para la valoracion de posibles patrones y modelos de respuesta

en las personas afectadas por cancer.

Por un lado, se llevaron a cabo anélisis de correlaciones con el fin de conocer el
nivel de relacion entre las variables evaluadas. Ademaés, se realizaron modelos de
regresion jerarquica para explorar la influencia especifica de las variables principales
sobre los indicadores relacionados con la salud (como variable de resultado). Para ello,
se analizo la salud mental como un indicador global, a través de la inclusion de tres
componentes: la salud mental (GHQ-12), el componente mental de calidad de vida
(TMC), el componente fisico de calidad de vida (TPC) y ocho escalas visuales
(termometros de 0 a 10). Para realizar estos analisis estadisticos se utilizo la version 22

del software SPSS (SPSS, 2013).

En el caso de ausencia de interaccion entre las variables de interés, se llevo a cabo
un analisis segmentado de las variables, combinando las diferentes puntuaciones altas
(por encima de cinco, PA >5) y bajas (por debajo de cinco, PB <5) en cada variable (V1)

en relacion a la variable de resultado o dependiente (en este caso, la salud mental). Cada
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categoria dio lugar a cuatro grupos diferentes de personas. Para comparar los valores
medios se utilizd el andlisis robusto de varianza de Brown-Forsythe. También se aplicd
la prueba post hoc de Scheffé para saber entre qué pares de grupos de participantes se
encontraban las diferencias. Ademas, se calcul6 la d de Cohen para explorar el tamafio

del efecto de las diferencias entre los grupos.

Finalmente, se llevaron a cabo modelos de ecuaciones estructurales (SEM) para
probar los efectos entre los constructos, estimados con el EQS 6.1.27 (Bentler, 2004).
Diferentes modelos fueron calculados para probar las relaciones entre los diferentes
factores en ausencia de errores de medicion. Un analisis del modelo de medicion
indicaria si las variables observadas median los constructos latentes. Unos indices
adecuados en una estimacion inicial del modelo estructural justificarian la existencia de
una relacion conceptual entre las diferentes dimensiones. Para evaluar la verosimilitud
del modelo de ecuacion estructural, se utilizaron diferentes criterios de ajuste (Hu &
Bentler, 1999): a) el estadistico Chi cuadrado; b) el indice de bondad de ajuste (GFI)
como medida de la proporcion de la varianza o covarianza explicada a través del
modelo, con valores adecuados por encima de .90; c) el indice de bondad de ajuste
ajustado (AGFI) (por encima de .90); d) el indice de ajuste comparativo (CFI) superior a
.90; e); la media cuadratica estandarizada del residuo (SRMR); y f) un error cuadratico
medio de aproximacion (RMSEA) (por debajo de .08). EI modelo se calculd suponiendo
que cada variable observada contribuia significativamente a su respectiva variable

latente.
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9. DISCUSION GENERAL
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9.1. Discusién General

La presente tesis doctoral planteaba el proposito de valorar los factores psicologicos
relacionados con la percepcion de salud fisica y mental de las personas con cancer. El
objetivo Ultimo consistia en elaborar un mapa de salud que describiera el estado
emocional de estas personas, asi como las relaciones predictivas subyacentes para la
integracién de todas las variables analizadas. Este conocimiento permitiria afiadir
evidencia que soporte la contextualizacion tedrico-practica que propone la Atencion

Centrada en la Persona, y méas concretamente, la Personémica.

Los hallazgos obtenidos en esta investigacion arrojan luz sobre la importancia y
necesidad de conocer qué aspectos psicoldgicos se encuentran implicados de manera
significativa en la adaptacion a la enfermedad, en aras a considerar y orientar el disefio
de las intervenciones terapéuticas. Este estudio trata de satisfacer una de las
pretensiones fundamentales de la Personémica, que precisamente plantea la
optimizacion de la calidad de la atencion a la persona con enfermedad oncoldgica, a
través de la consideracion de las caracteristicas personales para la adecuacion del

tratamiento a la realidad de la persona (Ziegelstein, 2015).

Objetivo 1: Teniendo en cuenta la importancia de las variables psicologicas que
intervienen en el ajuste y los resultados de la salud mental en la enfermedad del
cancer, el objetivo de este estudio consiste en describir y valorar las diferencias
entre las personas con cancer y una muestra de poblacién general normativa de

la CAPV.

El primer objetivo de este estudio consistia en describir y valorar las variables
psicolégicas implicadas en la adaptacion a la enfermedad de cancer, en comparacion
con una muestra normativa de personas sanas. Los resultados de esta investigacion

muestran que las personas con cancer se encuentran sometidas a elevados niveles de
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estrés que perjudican su nivel de salud general percibida. EI cancer es una enfermedad
que presenta un prondstico incierto, con dificultades asociadas al proceso de tratamiento
y consecuencias y secuelas fisicas y psicoldgicas derivadas del mismo y de la propia
enfermedad. Se trata de un proceso que puede resultar altamente estresante, tanto para la
propia persona afectada como para el entorno socio-familiar mas cercano (Cordova et
al., 2017). Ademas, el pronostico de la enfermedad puede suponer una amenaza a la
integridad de la vida de la persona. Todo ello genera una serie de consecuencias
psicoldgicas asociadas que disminuyen la percepcién de la calidad de vida y amenazan
al bienestar (Aarts et al., 2015; Hernandez & Cruzado, 2016). No obstante, los datos
indican que las personas pertenecientes a la muestra de la poblacion general no se
encuentran exentas de circunstancias adversas que también ponen en juego sus recursos
y capacidad de adaptacion, provocando un incremento en sus niveles de estrés y
decremento del bienestar (Vallejo et al., 2018). De hecho, se ha constatado el empleo de
estrategias de afrontamiento desadaptativas como la culpa (a uno mismo y a los demas),
la rumiacion y la catastrofizacion en personas que conforman la muestra normativa, no
encontrandose diferencias significativas en estas dos Ultimas respecto a la poblacién
clinica. De hecho, un estilo de afrontamiento desadaptativo ante circunstancias adversas
puede asociarse a una mayor vulnerabilidad para el desarrollo de sintomas
psicopatoldgicos, tanto en poblacion clinica como en personas sanas (Garnefski &

Kraaj, 2007).

No obstante, si bien las personas con cancer muestran niveles elevados de estrés
asociados a una mala percepcion de salud fisica y emocional, los datos del estudio
longitudinal indican que estas personas no tienen tan mala percepcion de salud como se
esperaba encontrar. A pesar de presentar elevados niveles de estrés, malestar emocional
y neuroticismo, los resultados reflejan niveles moderados o adecuados en las variables
relacionadas con la percepcion de salud, no tan catastréficos o perturbadores como los
esperados dada las propias caracteristicas de la enfermedad. En este sentido, destaca el

empleo de estrategias de afrontamiento adaptativas como la aceptacion o la
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revalorizacion positiva en las personas con cancer, asi como una ausencia de diferencias
en el nivel de resiliencia, apoyo social percibido y control emocional respecto a la

poblacién normativa.

Todos estos hallazgos podrian ser explicados teniendo en consideracion que las
personas que conforman la muestra son contactos de la Asociacion Espafiola Contra el
Céncer (AECC), lugar en el que la mayoria (en torno al 90%) han recibido o
actualmente reciben apoyo o asistencia psicologica. Las evidencias obtenidas impiden la
interpretacion de los datos en términos de causalidad, no pudiendo atribuir con certeza
que los datos encontrados se deban a la influencia de la intervencion psicolégica sobre
la mejora de la salud. No obstante, existen diversos estudios que demuestran la eficacia
de los efectos de la intervencion psicolégica en contextos oncoldgicos (Cruzado, 2003;
Kracen, 2017). En este contexto, la Psico-oncologia subraya la importancia de guiar las
actuaciones clinicas hacia el empoderamiento de la persona en el desarrollo de recursos
resilientes e incremento de estilos de afrontamiento activos y eficaces que promuevan

un mejor ajuste al proceso oncologico (Lim et al., 2014; Min et al., 2013).

Objetivo 2: explorar la relacion entre el control emocional y la resiliencia, y su
asociacion con la salud mental en los pacientes de cancer. Se indagara sobre la
existencia de diferentes perfiles de salud, combinando los niveles de resiliencia
y control emocional, con el prop6sito de contribuir a una mejor comprension de

la salud mental en las personas con enfermedad de cancer.

Los hallazgos de este estudio permiten definir un perfil psicolégico asociado al
nivel de salud mental percibido en los pacientes con cancer. Se ha analizado el nivel de
resiliencia y control emocional en relacion a salud percibida de las personas que
conforman la muestra. Se observa que la resiliencia actia como factor protector de la
salud mental percibida, mientras que el control emocional se constituye como un factor

de riesgo asociado a peores niveles de salud. A pesar de la ausencia de interaccion
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significativa, la combinacion de ambos factores permite definir perfiles de salud que

describen el estado fisico y emocional de las personas con cancer.

Los resultados obtenidos coinciden con investigaciones previas acerca de la
importancia del desarrollo de recursos psicoldgicos que contribuyan al aumento de la
resiliencia en las personas que sufren una enfermedad oncoldgica (Dooley et al., 2017;
Min et al., 2013). La resiliencia, comprendida como la capacidad de afrontar un suceso
traumatico manteniendo el nivel de salud a pesar de las importantes adversidades
(Bonanno, 2012; Masten, 2001), implica aspectos como la flexibilidad cognitiva, un
estilo de afrontamiento activo, aceptacion, optimismo, busqueda de apoyo social y/o la
predominancia de emociones positivas, entre otros (Min et al., 2013; Molina et al.,
2014; Southwick et al., 2005). La resiliencia ha sido asociada a la mejora del bienestar
psicoldgico y optimizacidn de los niveles de calidad de vida en las personas con cancer
(Eicher et al., 2015; Markovitz et al., 2015; Ristevska-Dimitrovska, 2015). Asimismo,
ha demostrado ser un factor importante para el decremento del malestar emocional
asociado a situaciones de hospitalizacion en los pacientes oncoldgicos (Min et al.,
2013). Las personas resilientes se caracterizan por presentar una serie de atributos
protectores que incluyen aspectos como la capacidad de reflexidn, un sentido elevado de
responsabilidad, tolerancia a las emociones negativas, etc. Parece existir una interaccién
entre factores genéticos, bioldgicos, del desarrollo y psicosociales que determinan las

diferencias en el nivel de resiliencia (Southwick et al., 2014).

Sin embargo, la resiliencia también ha sido considerada como un proceso dinamico
y cambiante, susceptible de modificacion a través de intervenciones adecuadas (Min et
al., 2013). En este sentido, destaca la importancia de la reflexion acerca del caracter o
mecanismos de actuacion de la resiliencia, en base a si se trata de un factor estructural o
un aspecto dinamico susceptible de ser modificado y/o incrementado (Deshields et al.,
2016). Diversos estudios han demostrado los efectos de las intervenciones psicologicas
centradas en aumentar la resiliencia en las personas que afrontan una enfermedad de

caracter cronico como es el cancer (Lim et al., 2014; Solano et al, 2016). La evidencia
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obtenida en este estudio no permite extraer una interpretacion concluyente acerca del
caracter definitorio de la resiliencia. No obstante, si que demuestra la relacion positiva
significativa con la mejora de la percepcion general de salud en las personas con cancer.
La evidencia cientifica obtenida apoya el disefio de intervenciones psicoldgicas basadas
en el aumento de recursos resilientes para hacer frente a la enfermedad, centradas en
aspectos relacionados con el aumento de la flexibilidad cognitiva, la autoestima, un
estilo de afrontamiento activo, la conexién con otros, etc. (Reynolds, 2019; Solano et

al, 2016).

Por otro lado, los resultados indican que el control emocional supone un factor de
riesgo asociado a una peor percepcion de salud emocional. Las personas con control
emocional se caracterizan por la ausencia o dificultad de expresion emocional
(Marroquin et al., 2016). Se trata de un aspecto que ha sido vinculado con la hipotesis
del patron de personalidad conocido como “Tipo C”, asociado al perfil psicologico de
las personas que padecen cancer (Greer & Watson, 1985; Gross, 1989). Este perfil
describe la personalidad de personas caracterizadas por la inhibicion, evitacion y/o
negacion de sentimientos o emociones negativas (como el enfado, la preocupacién o la
ira), ademas de una expresion intensa de actitudes y conductas consideradas como
socialmente deseables, una aceptacion estoica de los problemas y actitudes de
conformismo (Tamagawa et al., 2013). Otras clasificaciones se suman a la descripcion
de esta tipologia, como autores como Grossarth-Maticek y Eysenck (1990), que también
sefialan estilos de reaccion al estrés relacionados con la enfermedad de cancer: el “Tipo

1: de predisposicion al cancer” y el “Tipo 5: racional-antiemocional”.

Por el contrario, su expresion opuesta, la expresion emocional, ha sido relacionada
con resultados positivos de salud mental. La expresion de sentimientos negativos
implica resultados positivos de adaptacion, en la medida en la que contribuye a resolver
la fuente generadora de malestar para la persona (Kennedy-Moore & Watson, 2001).
Esta investigacion demuestra la relacion positiva entre la resiliencia y la ausencia de

control emocional respecto a la salud percibida de las personas con enfermedad
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oncoldgica. La combinacion de ambos factores contribuye a la identificacion de perfiles
psicologicos asociados a aspectos protectores o de riesgo para la salud mental percibida
en las personas con cancer. La evidencia cientifica subraya la necesidad del disefio de
intervenciones centradas en la promocién de la activacion de recursos resilientes y la
capacidad de expresion emocional en contextos oncoldgicos, con el objetivo de
aumentar la adaptacion al proceso de la enfermedad y mantener los niveles de bienestar

general (Brand&o et al., 2016; Lai et al., 2020).

Obijetivo 3: explorar el papel de rasgos de personalidad como el neuroticismo y la
extraversion en relacion a la salud mental en las personas con cancer. Se
pretende identificar la existencia de diferentes perfiles de salud mental
combinando los niveles de extraversion y neuroticismo, con el objetivo de

contribuir a la comprension de la salud mental en la enfermedad del cancer.

Esta investigacion ha explorado asimismo la relacion entre los rasgos de
personalidad y los resultados de salud en las personas con enfermedad oncoldgica. En
concreto, destaca la relacion entre la extraversion y el neuroticismo respecto a la salud
de las personas con cancer. Los resultados de este estudio apoyan la literatura previa
respecto a la influencia negativa del neuroticismo sobre la salud. Las personas con alto
neuroticismo se caracterizan por alta presencia de malestar emocional, emociones
negativas y alta inestabilidad emocional (Hoerger et al., 2016). Este estudio ha
encontrado que el neuroticismo supone un factor de riesgo para la adaptacion a la
enfermedad, debido a su asociacion negativa con los resultados de salud percibida.
Ademas, los datos de este estudio concluyen que el neuroticismo presenta un efecto
predictivo negativo sobre la salud general de las personas con cancer, que se observa de
manera particular en el cambio observado a lo largo del tiempo. De hecho, ha sido

asociado a mayor expresién de dolor fisico y riesgo de desarrollar sintomas de
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depresion y ansiedad en personas con cancer (Bonsaksen et al., 2019; Krok & Baker,

2014; Perry et al., 2018).

Por el contrario, la extraversion se ha relacionado de manera positiva con los
resultados de salud mental percibida. Asimismo, ha demostrado ser un factor protector
respecto a la salud en cancer, observandose un efecto predictivo positivo en el cambio
observado tras un periodo de tiempo. Asimismo, el rasgo de Conciencia ha mostrado un
efecto positivo sobre la salud. Investigaciones previas resaltan la importancia de rasgos
de personalidad como la extraversion y la conciencia respecto a la adaptacion a la

enfermedad (Bogg & Roberts, 2013, You et al., 2018).

Si bien se trata de factores de caracter estructural, seria importante fomentar el
empleo de técnicas psicoterapéuticas concretas que deriven en la modificacion
(incremento o atenuacién) de la influencia de dichos rasgos sobre la conducta de las
personas, tratando de moderar sus efectos sobre la salud, o incrementandolos en caso de
influencia positiva sobre la misma. La importancia los datos obtenidos radica en la
posibilidad de definir un patrén o perfil psicolégico asociado a resultados positivos de
salud en las personas con cancer. Este conocimiento permite orientar las directrices para
el disefio de intervenciones, centradas en promover aquellos aspectos que resultan
beneficiosos para el bienestar de la persona. En concreto, desde la perspectiva de la
personalidad, seria conveniente establecer pautas para fomentar actuaciones basadas en
la potenciacién de rasgos como la extraversion. Por ejemplo, a través del intercambio en
procesos grupales, el desarrollo de relaciones basada en un apoyo seguro y confianza
mutua, etc. (Rokach, 2019). Ademas, seria conveniente tratar de reducir conductas y
actitudes asociadas al rasgo de neuroticismo, como la busqueda de reduccion en los
niveles de preocupacion y ansiedad asociados a diversos aspectos relacionados con la
enfermedad (incertidumbre acerca del prondstico, limitaciones en roles de la vida diaria,
reduccion en la percepcion del apoyo social, etc.) (Perry et al., 2018; Hulbert-Williams

etal., 2012).
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Objetivo 4: analizar la relacion entre la resiliencia, las estrategias de afrontamiento y
la salud mental en las personas con cancer, concibiendo la salud como un
componente general que incluye aspectos relacionados con la calidad de vida y

el nivel de salud mental.

Con el propdsito de conocer en profundidad la interaccion entre los aspectos
relacionados con una adaptacion favorable a la enfermedad, se han analizado la relacion
entre la resiliencia y el afrontamiento respecto a la salud general, englobando aspectos
como la calidad de vida (fisica y psicoldgica) y el nivel de malestar emocional o salud
mental percibida. Los datos indican que la resiliencia se asocia de forma positiva con un
estilo de afrontamiento adaptativo en las personas con cancer. Por el contrario, parece
existir una relacién negativa respecto a las formas de afrontamiento desadaptativas.
Asimismo, la resiliencia es el aspecto que mas se relaciona con los resultados de salud.
Ademas, se ha constatado como un potente predictor de la percepcion de salud mental,
incluso a través del cambio acontecido tras un periodo de tiempo (observado a través del
estudio longitudinal). Estos datos respaldan la importancia de la resiliencia para afrontar
situaciones adversas en contextos oncoldgicos. Parece que la resiliencia constituye
como un factor protector para la salud de las personas con cancer, en la medida en que
activa recursos para afrontar la enfermedad y permite un ajuste adecuado a la misma

(Dubey et al., 2015; Markovitz et al., 2015).

Por otro lado, es necesario resefiar que los datos muestran una ausencia de relacion
significativa entre los estilos de afrontamiento evaluados (adaptativo y desadaptativo),
corroborando que existe una clara diferenciacion entre ambos, lo cual soporta la

literatura cientifica previa (Mayordomo et al., 2016; Roberts et al., 2018).

La importancia de los hallazgos obtenidos radica en la potenciacién de recursos
como la resiliencia y un afrontamiento adaptativo para el empoderamiento de la persona
a la hora de afrontar circunstancias adversas durante la enfermedad. El uso particular de

un determinado estilo de afrontamiento puede generar un impacto en la percepcion de la
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persona sobre su propia enfermedad, afectando a su nivel de calidad de vida y bienestar
(Nipp et al., 2016). No obstante, la literatura sugiere que la efectividad de una
determinada estrategia de afrontamiento también se relaciona con el nivel de resiliencia
de la persona (Lai et al., 2020). En este sentido, los datos de este estudio reflejan que la
resiliencia es un importante predictor de la salud percibida, en mayor medida que

determinadas estrategias de afrontamiento concretas.

Objetivo 5: describir la evolucion de los pacientes con cancer transcurrido un tiempo
aproximado de seis meses con el objetivo de conocer los cambios en las
variables psicoldgicas relacionadas con los resultados de salud y la adaptacion
a la enfermedad de cancer. Se pretende proporcionar un mapa de salud global
integrando todas las variables psicologicas que describa el estado fisico y

emocional de las personas con cancer.

Finalmente, los hallazgos obtenidos en esta investigacién permiten explorar y
definir un modelo global de salud que describe la percepcién del estado fisico y
emocional de las personas con cancer. Se han analizado los efectos predictivos asi como
las relaciones subyacentes entre todas las variables psicoldgicas evaluadas. EI modelo
de salud obtenido no permite una interpretacién concluyente de los datos debido a las
limitaciones del disefio; no obstante, permite conocer las asociaciones mas significativas
entre las variables, con el objetivo de perfilar un mapa de salud que permita conocer qué

aspectos psicoldgicos predicen una mejor adaptacion a la enfermedad oncologica.

Se han analizado los resultados de salud en base a dos componentes principales: la
salud fisica y la salud mental percibida. En lo que respecta a la salud fisica, los datos
indican que el estrés es el factor que mayor influencia ejerce sobre la misma,
prediciendo de manera negativa su percepcion. Sin embargo, este estudio plantea un
debate respecto a la direccion de dicho efecto: ¢el estrés genera un detrimento en los

resultados de salud o es el empeoramiento de la salud lo que origina mayor percepcion
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de estrés? Los resultados de esta investigacion indican que el estrés tiene un efecto
significativo sobre la percepcion de salud a través del cambio tras un periodo de
seguimiento. No obstante, seria interesante explorar mas concretamente si el elevado
nivel de estrés podria ser explicado por un deterioro en la percepcion de la salud fisica.
De hecho, se ha constatado que las personas con cancer presentan numerosos efectos
secundarios derivados del tratamiento médico y de la propia enfermedad que generan un
perjuicio sobre el bienestar emocional, incluyendo sintomatologia asociada al estrés

(Aarts et al., 2015; Seib et al., 2018).

En cuanto a la salud mental percibida, destacan varios aspectos. Casi todas las
variables psicologicas analizadas mostraron un efecto sobre la misma, a excepcién del
control emocional y la percepcion de apoyo social. Este Ultimo aspecto destaca debido a
que estudios previos han demostrado la importancia del apoyo social sobre la salud
emocional de los pacientes oncoldgicos (Costa-Requena et al., 2014; Duré et al, 2010).
Sin embargo, este resultado podria ser explicado si se tiene en cuenta que los
participantes son contactos de la Asociacion (AECC), por lo que podrian caracterizarse
por un perfil social que dificultaria la discriminacién de las puntuaciones en la escala de
medida. Por otro lado, aspectos como el estrés y el neuroticismo mostraron un efecto
perjudicial importante para la salud mental percibida, coincidiendo con los resultados
obtenidos previamente. Por el contrario, ciertos rasgos de personalidad (como la
conciencia y la extraversion) asi como la resiliencia mostraron efectos positivos
significativos sobre la percepcion de salud mental. Estas evidencias coinciden con los
hallazgos obtenidos por estudios previos, que resaltan la necesidad de empoderar a la
persona en la adquisicion de determinados recursos psicoldgicos para afrontar la

enfermedad (Reynolds, 2019; Solano et al, 2016).

En conclusion, los hallazgos obtenidos a través de la presente tesis doctoral
pretenden elaborar un modelo de salud que permita conocer qué aspectos son
beneficiosos y de riesgo para el paciente oncolégico, con el proposito de dirigir el

disefio de intervenciones terapéuticas para la optimizacion de la calidad asistencial. Se
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trata de adaptar las intervenciones al paciente, considerando sus caracteristicas
personales y conociendo en profundidad los efectos concretos de las variables
psicoldgicas implicadas en la enfermedad sobre la salud. Estas son, en definitiva, las
bases sobre las que se asienta el modelo propuesto por la Persondmica, que tiene en
cuenta las caracteristicas particulares y pretende optimizar el disefio de intervenciones
centradas en la propia persona (Ziegelstein, 2015). Se trata de hacer participe a la
persona, tratando de fomentar un rol activo en la toma de decisiones acerca de su propia
salud. Se pretende identificar e intervenir sobre lo que es relevante para cada persona en
particular, a través de un proceso de intercambio en el cual el clinico actie en
consonancia y colaboracién con la misma (Hanyok et al., 2012). En definitiva, la
Persondmica trata de situar a la persona en el centro de atencion de la intervencion, asi
como de la organizacion y los procesos asistenciales, respetando su dignidad como ser

humano y su proyecto vital (Mezzich et al, 2017).

9.2. Limitaciones y Futuras investigaciones

Este estudio muestra una serie de limitaciones que se describen a continuacion.

En primer lugar, la muestra de personas con cancer analizada presenta un tamafo
que podria limitar la generalizacion de los resultados. A pesar de la dificultad en la
obtencion de la muestra debido a las propias caracteristicas de la enfermedad, el
universo poblacional es considerablemente amplio y seria importante realizar esfuerzos

por ampliar el tamafio de la muestra en futuras investigaciones.

En segundo lugar, se observa una limitacion en cuanto a la variabilidad de las
personas evaluadas. Existe heterogeneidad en lo que respecta a las variables
sociodemograficas (sexo, edad, estudios, etc.), pero sobre todo en las variables clinicas,
las cuales podrian determinar diferencias en los resultados de los aspectos analizados: el

estadio de la enfermedad (inicial, cronico, paliativo, ...), duracién de la misma,
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localizacion tumoral, el tipo de tratamiento recibido, etc. Seria importante tratar de
homogeneizar las caracteristicas de la muestra en aras a generalizar la aplicacion de los

resultados.

En tercer lugar, este estudio estd basado fundamentalmente en un disefio
observacional trasversal, lo cual podria limitar la descripcion de los resultados
encontrados en términos causales. No obstante, el Gltimo estudio de la presente tesis
doctoral consiste en un disefio de tipo longitudinal basado en dos evaluaciones
diferenciadas por un periodo de aproximadamente seis meses. En este caso, la
interpretacion de los datos presenta una connotacion predictiva; sin embargo, existe una
limitacién en lo que respecta al tamafio reducido de la muestra en el periodo de
seguimiento y la cantidad de variables evaluadas. En futuras investigaciones se deberia
centrar los esfuerzos en analizar el modelo de salud propuesto con una muestra de
personas con cancer mas amplia, de tal manera que pudiera alcanzarse un modelo de
salud concluyente que explicara con exactitud los efectos predictivos entre las variables
analizadas. Ademas, seria importante tratar de valorar con mayor profundidad los
efectos predictivos de las variables estudiadas sobre la percepcion de salud general, con
el proposito de establecer la direccién de las asociaciones (como en el caso del estrés y
la percepcion de salud), asi como definir el caracter estructural o dindmico de dichas

variables, por ejemplo, en el caso de la resiliencia.
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10.CONCLUSIONES
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10.1. Objetivo especifico 1: Descripcion y valoracion de las diferencias en
las variables psicologicas entre una muestra de personas con cancer y una

muestra de la poblacion general de la CAPV.

o Las personas con cancer muestran mayores niveles de estrés que se asocian a
peores resultados de percepcion de la salud mental, en comparacion con las
personas de la muestra normativa.

o Las personas con cancer presentan un mayor uso de estrategias de afrontamiento
adaptativas como la aceptacion y la revalorizacion positiva. Por otro lado, no se
observan diferencias en el uso desadaptativo de estrategias de afrontamiento
como la la rumiacion y la catastrofizacion, y existe un mayor empleo de culpa
(hacia uno mismo y a los demds) en personas sanas. Ademas, tampoco se
observan diferencias relevantes en lo que respecta a la resiliencia, la percepcion

de apoyo social y el control emocional.

10.2. Objetivo especifico 2: Explorar la relacion entre el control
emocional y la resiliencia respecto a la salud mental percibida en las

personas con cancer.

o La resiliencia y el control emocional se asocian de manera independiente con el
nivel de salud mental percibida en las personas con céncer, no observandose un
efecto de interaccion entre ambas variables.

o Las personas con cancer con mayor nivel de control emocional y menor nivel de
resiliencia presentan un mayor riesgo de tener peor nivel de salud mental
percibida. Mientras que las personas con elevada resiliencia y menor control
emocional presentan mejor nivel de salud mental percibida durante la

enfermedad. La resiliencia muestra un efecto protector sobre la percepcion de
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salud en las personas con cancer, mientras que el control emocional parece ser
un factor de riesgo asociado a resultados de salud negativos. Esta evidencia
soporta las investigaciones respecto a la importancia del desarrollo de
intervenciones psicoldgicas basadas en el incremento de la resiliencia. Por otro
lado, también apoya la hipotesis del patron de personalidad Tipo C en personas
con céncer, en la medida en la que se observa que un mayor nivel de control

emocional se asocia a peor salud percibida.

10.3. Objetivo especifico 3: Explorar el rol del Neuroticismo y la
Extraversion en relacion a la salud mental percibida de las personas con
enfermedad oncoldgica.

o Las variables de personalidad evaluadas (neuroticismo y extraversion) no
muestran un efecto de interaccion para explicar la salud percibida. No obstante,
se relacionan de manera independiente con la percepcion de salud en cancer.

o Las personas caracterizadas por un nivel elevado de neuroticismo y un menor
nivel de extraversion presentan peores niveles de salud mental percibida. El
neuroticismo se constituye como un factor de riesgo asociado a peores
resultados de salud que podrian generar vulnerabilidad para el desarrollo de
sintomatologia psicoldgica negativa en personas con enfermedad oncoldgica.

o Un nivel elevado de extraversion y un bajo nivel de neuroticismo se asocian de
manera positiva a los resultados de salud mental percibida en las personas con
cancer. Los datos del estudio reflejan que la extraversién es un componente

protector para la salud percibida durante el proceso de la enfermedad.
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10.4. Objetivo especifico 4: Analizar la relacion entre la resiliencia, el

afrontamiento y la salud general de las personas con cancer.

o Laresiliencia se asocia de manera positiva con las estrategias de afrontamiento
adaptativas, y de manera negativa con las estrategias desadaptativas. Asimismo,
la resiliencia y un estilo de afrontamiento adaptativo se relacionan de forma
positiva con la percepcion de salud en las personas con cancer.

o La resiliencia es la variable evaluada que se asocia con mayor fuerza y de
manera positiva con la percepcion de salud en las personas con enfermedad
oncologica. Estos hallazgos destacan la importancia de fomentarlos recursos
resilientes en contextos oncoldgicos para lograr un ajuste 6Optimo y una
adaptacion favorable al proceso de la enfermedad.

o Las estrategias de afrontamiento desadaptativas muestran una asociacion
negativa significativa con la salud percibida en las personas con cancer.
Ademas, no se observa una relaciéon significativa entre los dos estilos de
afrontamiento evaluados (adaptativo y desadaptativo), apoyando la evidencia

cientifica que sugiere una diferenciacion entre ambos tipos de afrontamiento.

10.5. Objetivo especifico 5: Elaborar un mapa de salud global que integre
diversas variables psicoldgicas implicadas en la enfermedad de cancer y que

refleje su evolucion a lo largo de un periodo de seis meses.

o Las personas con cancer muestran una percepcion de salud moderada en las
puntuaciones de cambio tras un periodo de seguimiento, con niveles adecuados
en las puntuaciones de las diversas variables psicolégicas evaluadas. En
contraposicion a lo esperado, las personas con cancer no muestran niveles de
percepcidn de la salud catastroficos ni perturbadores.

o Las puntuaciones de cambio observadas tras un periodo posterior de seis meses

muestran que existe una disminucion en los niveles de estrés, neuroticismo y
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malestar emocional en las personas con cancer. No obstante, no se encuentran
diferencias significativas en las puntuaciones de cambio, lo que impide concluir
una recuperacion substancial o mejora en las puntuaciones. Estos resultados
podrian explicarse teniendo en cuenta que los participantes son pacientes de la
AECC, donde han recibido o reciben actualmente asistencia psicologica (en
torno a un 90%), lo que podria haber fomentado e incrementado sus recursos
para afrontar la enfermedad.

Los resultados muestran un efecto predictivo del estrés sobre la percepcion de la
salud fisica, de manera que una mayor percepcion de estrés explica peores
resultados de salud. Por otro lado, la mayoria de las variables analizadas
predicen o explican la salud mental percibida, a excepcion del control emocional
y el apoyo social percibido. En concreto, la conciencia, la extraversion y la
resiliencia se asocian de manera positiva con la percepcion de salud mental,
mientras que el estrés y el neuroticismo se asocian de manera negativa.

Los resultados de este estudio no permiten un modelo concluyente, debido a la
limitacion de la muestra y la cantidad de variables analizadas; no obstante, se
proporciona un mapa de salud que analiza las relaciones subyacentes en las
variables de interés, asi como sus efectos predictivos sobre la percepcion de
salud de las personas con cancer. Esta informacion resulta relevante para guiar el
disefio de intervenciones adaptadas a las caracteristicas particulares de cada
persona, con el fin de optimizar la calidad de la atencion asistencial y la
prescripcion de terapéuticas concretas, que es, en definitiva, el propdsito

principal de la Personémica.
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ANEXO 1: CARTA DE INFORMACION AL PARTICIPANTE

PROYECTO DE INVESTIGACION SOBRE EL CANCER:
“Persondémica y psico-oncologia: buscando la adecuacion al tratamiento”
Estimado Sr./Estimada Sra.:

Desde la Asociacion Espafiola Contra el Céancer de Bizkaia (AECC) y la
Universidad de Deusto estamos llevando a cabo un proyecto de investigacion bajo el
titulo de: “Persondémica y psico-oncologia: buscando la adecuacion al tratamiento”.
Estamos realizando una recogida de informacién de personas que se ven afectadas por

la enfermedad y que estan siendo o han sido asistidas en la asociacion.

El objetivo del estudio consiste en explorar y definir el perfil de usuario que
podria beneficiarse de un determinado tratamiento, con el fin de poder generar una guia

de actuacion que dé lugar a una mejor planificacion del proceso asistencial.

Deseariamos solicitar vuestra participacién en esta investigacion, puesto que
necesitamos la colaboracion de personas que de alguna manera presenten vinculacion y

que conozcan la enfermedad, como personas afectadas.

Para poder llevarlo a cabo, seria necesario responder a un cuestionario cuya
cumplimentacion llevara alrededor de 50 minutos, y es ahi donde os solicitamos vuestra

colaboracion.

El alcance de la investigacion podria resultar muy significativo para las personas
con cancer y sus familias, ya que podria contribuir a mejorar la planificacién de la

atencion asistencial.

Si quieres conocer mas en profundidad el proyecto y te animas a participar, por
favor transmitenos tu disposicion a participar contestando a este email. Posteriormente

nos pondremos en contacto contigo de nuevo.

Muchisimas gracias de antemano por tu atencion.

*khkhkhkhkkkkkkk
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MINBIZIARI BURUZKO IKERKETA PROIEKTUA:
“Personomika eta psiko-onkologia: tratamenduaren egokitasuna bilatuz”
Kaixo,

Bizkaiko Minbiziaren Aurkako Espainiako Elkartetik (AECC) eta Deustoko
Unibertsitatetik ikerketa-proiektu bat garatzen ari gara hurrengo izenburuarekin:
“Personomika eta  psiko-onkologia: tratamenduaren egokitasuna  bilatuz”.
Gaixotasunaren ondorioak pairatzen ari diren pertsonen eta AECC-ra joan diren edo

joaten direnen esperientziak jasotzen ari gara.

Ikerketaren helburua tratamendu zehatz batetik etekina atera dezakeen erabiltzaile-
profila aztertzea eta definitzea da, prozesu asistentzialaren plangintza hobetu nahi duen

jarduera-gida bat garatzeko asmoarekin.

Ikerketa hau aurrera eramateko zuen parte-hartzea eskatu nahi izango genuke,
gaixotasunarekin harremana duten pertsonen kolaborazioa ezinbestekoa da eta, zuzenki

gaixotasuna pairatzen duten pertsonak.

Proiektua burutu ahal izateko, 50 minutu gutxi-gorabehera irauten duen galdetegi

bat erantzutea eskatzen dizuegu.

Ikerketaren garrantzia 0so adierazgarria izan liteke minbizia pairatzen duten
pertsonentzat eta haien familientzat, arreta asistentzialaren plangintza hobetzera lagundu

dezake eta.

Proiektua sakontasunean ezagutu nahi baduzu eta parte hartzera animatzen bazara,
mesedez transmititu iezaguzu posta elektroniko honi erantzunez. Geroago zurekin

harremanean jarriko gara berriz.

Eskerrik asko aldez aurretik zure arretagatik.

%k 3k 3k 3k %k %k % % % %k %k k
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ANEXO 2: CONSENTIMIENTO INFORMADO DEL PARTICIPANTE

SOLICITUD PARTICIPACION PROYECTO INVESTIGACION SOBRE EL
CANCER

Hola,

Desde el Equipo de Investigacion de “Evaluacion, Clinica y Salud” de la
Universidad de Deusto y la Asociacion Espafiola Contra el Cancer de Bizkaia (AECC)
estamos llevando a cabo un proyecto de investigacion bajo el titulo de: “Personomica y
psico-oncologia: Identificacion de patrones de adecuacién y respuesta terapéutica en
personas en tratamiento oncologico”. Estamos realizando una recogida de informacion
de personas que se ven afectadas por la enfermedad y que estan asistiendo a la

asociacion (AECC).

El objetivo del estudio consiste en tratar de conocer y definir el perfil de usuario
concreto que podria beneficiarse de un determinado tratamiento. Seria deseable conocer
las caracteristicas personales y/o los patrones de respuesta a los diversos tratamientos,
con el fin de poder generar un protocolo de actuacion que dé lugar a una mejor

planificacion del proceso asistencial.

Para ello, necesitamos obtener informacion de personas con y sin la afeccién, con el
fin de poder comparar e integrar los resultados obtenidos. Deseariamos solicitar vuestra
posible participacion en esta investigacion, puesto que necesitamos la colaboracion de

personas que de alguna manera presenten vinculacion y que conozcan la enfermedad.

Para poder llevarlo a efecto, os solicitamos el cumplimiento de una serie de
cuestionarios sobre percepcion de salud, calidad de vida, afrontamiento y otras
variables. Hemos disefiado una plataforma via online, a través de la cual se pueden
contestar a las preguntas, cuyas respuestas seran registradas automaticamente en una

base de datos.

La informacion obtenida a través de su participacion en este estudio es

absolutamente confidencial, en base a la Ley Organica 15/1999 de 13 de diciembre, de
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proteccion de datos de caracter personal. La participacion en el estudio es voluntaria,

pudiendo retirase del mismo en cualquier momento.

A modo de agradecimiento por la colaboracion prestada si decidieseis participar en
el estudio, os garantizamos una devolucion de un informe conteniendo los resultados
significativos obtenidos en la investigacion, con el fin de que podais conocer el alcance
de su implicacion.

Vuestra colaboracion en la cumplimentacion del cuestionario serd aproximadamente
de 40-50 minutos, y no conllevaré ningdn riesgo asociado; sin embargo, el alcance de la
investigacion podria resultar muy significativo para las personas con cancer y sus
familias, ya que se trataria de conocer qué caracteristicas personales recomendarian un

tratamiento u otro, con el fin de mejorar la planificacion de la atencion asistencial.

Os quedamos muy agradecidos de antemano por vuestra atencion.

Consentimiento informado

Sl acepto NO acepto

Nombre y apellidos:

Fechay firma:
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Deusto

Comité de Etica en Investigacion

DICTAMEN DEL COMITE DE ETICA EN LA INVESTIGACION DE LA
UNIVERSIDAD DE DEUSTO
Ref: ETK-19/19-20

Tras la evaluacion del proyecto, Persondmicay psico-oncologia: Identificacion de patrones de
adecuacion y respuesta terapéutica en personas en tratamiento oncolégico, que el Dr. D. loseba
Iraurgi Castillo presenta para su evaluacion, en calidad de Investigador principal, el Comité de
Etica en Investigacion de la Universidad de Deusto, tal y como se hace constar en el acta de la
reunion del 17 de febrero de 2020 en la que se tom¢ el acuerdo, emite un INFORME FAVORABLE.

El Comité de Etica en Investigacion considera que el proyecto y toda la documentacion
detallada que le acompafia, tienen en cuenta todo lo relacionado con la proteccion y evitacion
de riesgos a los participantes y el respeto a la autonomia. Asimismo, se ajusta a los principios
metodoldgicos, éticos y juridicos que debe tener este tipo de investigacion. No se observan
riesgos para los participantes y se establecen medidas adecuadas que ofrecen suficientes
garantias juridicas y éticas durante su desarrollo.

El proyecto tiene en cuenta la regulacion sobre de proteccion de datos personales (UE
2016/679) aprobada por la Comisién y el Consejo de la UE en abril de 2016 en relacion al i)
procedimiento de consentimiento informado; ii) acceso a datos personales; iii) el uso de datos
para el interés publico; y iv) las responsabilidades de los investigadores responsables del
proyecto.

Y para que asi conste,

Dra. Diia. Cristina de la Cruz Ayuso
Coordinadora de la Comision de Etica en Investigacion
Universidad de Deusto
En Bilbao a 17 de febrero de 2020



Fecha de hoy: / /

Estamos realizando un estudio que trata de valorar la percepcion sobre las emociones y la salud que tenemos las personas. Para
ello se utilizan unas preguntas que hacen alusién a diferentes situaciones que hemos podido experimentar durante la ultima o
Ultimas semanas. Le agradecemos mucho su participacién voluntaria en este estudio. Ahora rellene por favor los cuestionarios
que se le han dado, sefialando con un circulo su respuesta. Cualquier duda consulte con el personal responsable.

Le quedamos muy agradecidos por prestarnos su atencién. Muchas gracias.

REDONDEA las siguientes respuestas (SI/ NO, opciones) o RESPONDE donde haya espacios:

| A) CODIGO DE PARTICIPANTE: |

Necesitamos asignar un cddigo a cada participante que permita la identificacion del cuestionario, pero queremos que sea
andnima. Para ello, completa por favor los espacios indicando: dos ultimos numeros del DNI y los dos ultimos
numeros del teléfono movil:

COMPLETA:

B) ¢En qué condicion asistes a los servicios de la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (aecc)?
Afectado/a por la enfermedad
Familiar de persona afectada (Si eres familiar de una persona afectada por la enfermedad, responde por favor a las
siguientes 3 preguntas:

- Grado de parentesco:

- ¢has padecido cancer?: NO / S8l (;de qué tipo?: )

- Familiar de persona que ha fallecido: NO_/ SI

11 Personal socio-sanitario (indica qué disciplina):

| C) DATOS SOCIODEMOGRAFICOS:

Situacion laboral:

Fecha de nacimiento __ _ / _/_ [0 Trabajo remunerado
(dia mes y afio) [0 Trabajo no remunerado
[J Parado
[1 Estudiante
Sexo 7 Jubilado
'] Hombre 1 Incapacidad
") Mujer 7 Ofros: ...
Maximo nivel de estudios: Estado civil:
1 Estudios primarios [1  Soltero
(] Estudios secundarios [ Casado-Pareja de hecho
[ Bachillerato [ Separado/divorciado
Formacién profesional [ Viudo
Estudios universitarios [0 Oftros: .........

Otros: ........



REDONDEA las siguientes respuestas (SI/ NO, opciones) o RESPONDE donde haya espacios:

| D) TIPO DE TRATAMIENTO (responder sélo pacientes y familiares):

¢Estas recibiendo o has recibido algun tipo de tratamiento o asistencia? (Si es que Si, continta respondiendo a las siguientes
preguntas; y si es que NO, pasa al apartado: “ D) DATOS CLINICOS” debajo): NO / SI

1. ¢Has asistido a algun tipo de tratamiento o actividad en la AECC? (Si es que Si, continda respondiendo a las siguientes
preguntas; y si es que NO, pasa a la pregunta de “2. OTROS TRATAMIENTOS"): NO / SI

1.1.

1.2,

1.3.

Respecto a las actividades que se organizan desde la AECC, ; cuando tomaste contacto con la Asociacion?

/ (mes/ afio)

¢ACTUALMENTE con qué frecuencia asistes a las actividades de la AECC?
01 Semanalmente

[0 Quincenalmente

0 Mensualmente

[ Esporadicamente

{1 No asisto desde hace mas de 6 meses.

Indica en qué tipos de actividades que ofrece la AECC participas EN LA ACTUALIDAD:
Psicoterapia individual: NO /Sl

Psicoterapia grupal: NO_/ Sl
Talleres/ charlas:NO /Sl
Atencién Social (trabajador/a social...):NO_/ 8I

Otros (especificar cudl):

. Indica en qué tipos de actividades que ofrece la AECC participas DESDE HACE MAS DE 6 MESES:

Psicoterapia individual: NO /Sl

Psicoterapia grupal: NO_/ SI

Talleres/ charlas: NO /Sl

Atencion Social (trabajador/a social...): NO_/ SI

Otros (especificar cudl):

2. Otros tratamientos:

Indica si has sido asistido por otros recursos diferentes ofrecidos FUERA de la AECC:

2.1.
2.2.
23.

Tratamiento Oncolégico (quimioterapia, radioterapia,....): NO [ 8l
Tratamiento Médico de otro tipo (psiquiatrico, medicina interna, nefrologia,...): NO/ Sl (Indica cual: )

De ofro tipo: NO_/ Sl (;de qué tipo?: )

E) DATOS CLINICOS del paciente (si eres familiar, responde los DATOS DE LA PERSONA AFECTADA. Si eres
profesional, no contestes a estas preguntas):

- Localizacion del tUMOr: .......eeiiii e Estadio: ......coooovviiiiiii

- ¢ Actualmente presenta la enfermedad (activo)?: NO / SI

- ¢ Esta actualmente o ha estado en tratamiento de quimioterapia o radioterapia en los Gltimos 3 meses? NO / SI

- ¢ Desde cuando sabe usted que tiene esta enfermedad? / (mes/ afio)

- ¢ Desde cuando recibe o ha recibido tratamiento con quimioterapia o radioterapia? / (mes/ afio)



Las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre su salud. Sus respuestas permitiran saber como se encuentra
usted y hasta qué punto es capaz de hacer sus actividades diarias. Conteste cada pregunta tal como se indica. Si no esta
seguro/a de como responder a una pregunta, por favor, conteste lo que le parezca mas cierto.

Muy

Excelente Buena Buena Regular Mala
1.- En general dirfa usted que su salud es O. O. O O. Os
2.- Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted puede llevar a cabo durante un dia normal en su vida. ;En
la actualidad le limita su salud el poder llevar a cabo estas actividades? Si es asi, ¢ cuanto?
S, S, NO,
Su salud actual, le limita... me limita ~ me limita no me
mucho un poco limita nada
b) para hacer esfuerzos moderados, tales como mover una mesa, pasar la aspiradora, O O O
jugar a los bolos o caminar mas de una hora ! 2 3
d) para subir varios pisos por la escalera O, . s
3- Las siguientes preguntas se refieren a problemas en su trabajo o sus actividades cotidianas. Durante las ultimas cuatro semanas,
en qué medida a causa de su salud fisica ha experimentado las siguientes situaciones
] Casi Algunas Solo
SISl siempre veces algunavez e
b) ¢Hizo menos de lo que hubiera querido hacer? O, O. O O. Os
¢) ¢Tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su frabajo o en
) ¢Two que dejar de hacer aig J 0O 0O O 0O 0O
sus actividades diarias?
4.-  Durante las Ultimas 4 semanas, ¢;,ha tendido alguno de los siguientes problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a
causa de alguin problema emocional (como estar triste, deprimido o nervioso)?
] Casi Algunas Solo
SISl siempre veces algunavez U
b) ;Hizo menos de lo que hubiera querido hacer, por algln
) ¢ de o g g por alg 0. 0O O O O
problema emocional’
¢) iNo hizo su trabajo o actividades cotidianas tan
cuidadosamente como de costumbre, por algun problema O O. Os O. Os
emocional?
Nada Un poco VlzBREeE Bastante  Mucho
mente
5.- Durante las pasadas cuatro semanas ¢ hasta qué punto el dolor le
ha dificultado su trabajo habitual (incluido tanto el trabajo fuera de . . s . Os
casa como las tareas domésticas)?
6.- Las preguntas que siguen se refieren a como se ha sentido y cémo le han ido las cosas durante las 4 Ultimas semanas. En cada
regunta responda lo que se parezca mas a cdmo se ha sentido usted. Durante las Ultimas 4 semanas ¢ cuanto tiempo...
t da h tido usted. Durante las ult 4 jcuanto t
Siempre _Casn Algunas Solo Nunca
siempre veces alguna vez
d) se sinti6 calmado y tranquilo? O. O. O O. Os
e) tuvo mucha energia? O, O. O O. Os
f) se sinti6 desanimado y triste? O. O. O O. Os
g Casi Algunas Solo
liele siempre veces algunavez ez
7.- Durante las Ultimas 4 semanas, ;con qué frecuencia su salud

fisica o los problemas emocionales le han dificultado sus
actividades sociales (como visitar a los amigos o familiares)? . O Os 0. Os



Las preguntas en esta escala hacen referencia a sus sentimientos y pensamientos durante el tltimo mes. En cada caso, por favor
indique con una “X” como usted se ha sentido o ha pensado en cada situacién

1-Nunca

2 - Casi nunca

3 - De vez en cuando
4 - A menudo

5 — Muy a menudo

En el ultimo mes, ¢con qué frecuencia ...

1. ha estado afectado por algo que ha ocurrido inesperadamente? 1 2 3 4 5
2. se ha sentido incapaz de controlar las cosas importantes en su vida? 1 2 3 4 5
3. se ha sentido nervioso o estresado? 1 2 3 4 5
4. ha estado seguro sobre su capacidad para manejar sus problemas personales? 1 2 3 4 5
5. ha sentido que las cosas le van bien? 1 2 3 4 5
6. ha sentido que no podia afrontar todas las cosas que tenia que hacer? 1 2 3 4 5
7. ha podido controlar las dificultades de su vida? 1 2 3 4 5
8. se ha sentido al control de todo? 1 2 3 4 5
9. ha estado enfadado porque las cosas que le han ocurrido estaban fuera de su control? 1 2 3 4 5
10. ha sentido que las dificultades se acumulan tanto que no puede superarlas? 1 2 3 4 5

Las siguientes preguntas se refieren a su estado de salud, &nimo y nivel de preocupaciones durante las Ultimas semanas. Por favor,
conteste las preguntas marcando la respuesta que, segun su criterio, mejor se adapte a su situacion. Recuerde que solo debe
responder sobre los problemas recientes, no sobre los que tuvo en el pasado. Es importante que conteste todas las preguntas.

1.- ¢ Ha podido concentrarse bien en lo que hacia?

Mejor Igual Menos Mucho menos
[ que lo O] que lo O] que lo O que lo
1 habitual 2 habitual 3 habitual 4 habitual

2.- ¢ Sus preocupaciones le han hecho perder mucho suefio?

No mas Algo méas Mucho mas
DaNl;)éo(IaLJr]to [que lo une lo une lo
1 2 habitual 3 habitual 4 habitual

3.- ¢Ha sentido que esta desempefiando un papel Util en la vida?

Mas util Igual Menos Mucho menos
une lo une lo une lo une lo
1 habitual 2 habitual 3 habitual 4 habitual
4.- ; Se ha sentido capaz de tomar decisiones?
Mas capaz Igual Menos Mucho menos
une lo [que lo une lo une lo
1 habitual 2 habitual 3 habitual 4 habitual

5.- ¢ Se ha notado constantemente agobiado/a y en tension?

No mas Algo mas Mucho mas
Dgr?;lbsoluto que lo une lo une lo
1 2 habitual 3 habitual 4 habitual

6.- ¢ Ha tenido la sensacién de que no puede superar sus
dificultades?

“INo ‘ No més ‘ ‘Algo mas [ ‘Mucho mas
en ’absoluto que lo que lo que lo
1 2 habitual 3 habitual 4 habitual

7.- ¢ Ha sido capaz de disfrutar de sus actividades normales de cada dia?

Mas capaz 5 Igual 5 Menos 0 Mucho menos
[11 quelo que lo que lo que lo
habitual 2 habitual 3 habitual 4 habitual

8.- ¢ Ha sido capaz de hacer frente adecuadamente a sus problemas?

Mas capaz 0 Igual 0 Menos 0 Mucho menos
[11 quelo que lo que lo que lo
habitual 2 habitual 3 habitual 4 habitual

9.- ¢ Se ha sentido poco feliz o deprimido/a?

No mas Algo mas Mucho mas
M Er?ébsoluto que lo une lo une lo
2 habitual 3 habitual 4 habitual

10.- ¢ Ha perdido confianza en si mismo/a?

No més Algo mas Mucho mas
K Sr?ébsoluto que lo 0 que lo O que lo
2 habitual 3 habitual 4 habitual

11.- ¢ Ha pensado que usted es una persona que no vale para nada?

No mas Algo mas Mucho mas
1 :r?ébsoluto que lo g que lo O que lo
2 habitual 3 habitual 4 habitual

12.- ; Se siente razonablemente feliz, considerando todas sus
circunstancias?
Mas feliz Igual Menos Mucho menos

[11 quelo ‘que lo ‘que lo ‘que lo
habitual 2 habitual 3 habitual 4 habitual



A continuacion, aparecen unas frases que hacen relacién a algunos aspectos que pueden ocurrirnos 0 no con menor 0 mayor
frecuencia, o bien, con las que podemos estar de acuerdo en mayor o menor medida. Por favor, indique en qué medida le

ocurren a usted teniendo en cuenta que cada nimero corresponde con las siguientes opciones de respuesta

Estoy

1 - Muy en desacuerdo

2 - en Bastante desacuerdo
3 - Ni acuerdo ni desacuerdo
4 - Bastante de acuerdo

5 — Muy de acuerdo

1 - (Casi) nunca

2 - Algunas veces
3 - Regularmente
4 - A menudo

5 — (Casi) siempre

, . 1.- Siento que soy ellla culpable de esto 2
1.-3¢ adaptarmle alos Ca,mb",’s B 12345 2.- Pienso que la causa esta en mi 2
2.- Puedo manejar cualquier situacién 12 3 45 3.- Pienso que tengo que aceptar lo que me 2
3.- Veo el lado positivo de las cosas 12 3 45 ha ocurrido
4.- Me puedo manejar bien a pesar de la presion 12 3 45 4 - Pienso que tengo que aceptar la situacion 2

y el estrés 5.- A menudo pienso sobre cdmo me siento 2
5.- Después de un grave contratiempo suelo 12 3 45 acerca de lo que he vivido .
‘“olver a la carga’ 6.- Egtoy preocupado/a con [o_que pienso y 2
6.- Consiao al is met del 12345 siento sobre lo que he vivido
T ONSIgo alcanzar Mis Metas a pesar de as 7.- Pienso en cosas agradables que no 2
dificultades tienen nada que ver con lo que me ha
7.- Puedo mantener la concentracion bajo 12 3 45 ocurrido
presion 8.- Pienso en algo agradable en vez de lo 2
8.- Dificilmente me desanimo por los fracasos 123 45 queé me ocur'rié .
9.- Me defino como una persona fuerte 12 3 45 9.- Pienso en como puedo cambiar la 2
. . situacion
10.- Puedo manejar los sentimientos 12 3 45 .
10.- Pienso en un plan de lo que puedo 2
desagradables hacer mejor
11.- Pienso que puedo aprender algo de 2
la situacion
12.- Pienso que puedo llegar a ser una 2

IO

SN

A continuacién aparecen una serie de palabras que describen sentimientos.
Lea cada palabra e indique con el circulo la intensidad con que siente cada
uno de los 20 sentimientos durante la Ultima semana, incluido el dia de hoy.

persona fuerte como resultado de lo que
me ha ocurrido
13.- Creo que no ha sido demasiado malo 12 3

Conteste lo mas sinceramente posible.

comparado con otras cosas

14.- Me digo que existen peores cosas en la 2
Atento 1 2 3 45 1-(Casi) vida
Angustiado 1 2 3 45 Nada 15.- Sigo pensando en lo terrible que ha sido 2
2- Un poco lo que me ha ocurrido
Interesado/a 12345 qu : :
3- Bastante 16.- Continuamente pienso en lo terrible que 2
Preocupadola, 12345 4- Mucho ha sido la situacion
alterado/a . 17 - Siento que otras personas son culpables 2
Alerta 123 45 5- Muchisimo de lo que ha ocurrido
Hostil 1 2 3 45 18.- Siento que basicamente el motivo recae 2
=——-— 123 4% en otras personas
xcitado
Irritable 12345
Entusiasmado/a 123 45
Asustado/a 12345
Inspirado/a 123 45
Temeroso/a 12345
Orgulloso/a 123 45
Avergonzado/a 12345
Resuelto, decidido 12345
Culpable 123 45
Fuerte 1 2 3 45
Nervioso/a 12345
Activo/a 123 45
Ansioso/a 12345



Las siguientes preguntas se refieren al apoyo o ayuda de
que usted dispone:

1. Aproximadamente ¢Cuantos amigos intimos o
familiares cercanos tiene usted? (personas con las que
se siente a gusto y puede hablar acerca de todo lo que se
le ocurre):

Escriba el n® de: a) amigos intimos:
familiares cercanos:

Todos buscamos a otras personas para encontrar
compafiia, asistencia u otros tipos de ayuda. ;Con qué
frecuencia dispone usted de cada uno de los siguientes
tipos de apoyo cuando lo necesita?

1-Nunca

2 -Pocas veces

3 - Algunas veces

4 - La mayoria de las veces

y b)

5 - Siempre
2.- Alguien que le ayude cuando 12 3 45
tenga que estar en la cama
3.- Alguien con quien pueda contar 12 3 45
cuando necesita hablar
4.- Alguien que le aconseje cuando 12 3 45

tenga problemas

5.- Alguien que le lleve al médicocuando 1 2 3 4 5
lo necesita

6.- Alguien que le muestre amory afecto 1 2 3 4 5

7.- Alguien con quien pasarunbuenrato 1 2 3 4 5

8.- Alguien que le informe y ayude a 12 3 45
entender su situacion

9.- Alguien en quien confiaroconquien 1 2 3 4 5
hablar de si mismo y sus
preocupaciones

10.- Alguien que le abrace 12 3 45

11.- Alguien con quien pueda relajarse 12 3 45

12.- Alguien que le prepare lacomidasi 1 2 3 4 5
no puede hacerlo

13.- Alguien cuyo consejo realmente 12 3 45
desee

14.- Alguien con quien hacer cosasque 1 2 3 4 5
le ayuden a olvidar sus problemas

15.- Alguien que le ayude ensustareas 1 2 3 4 5
domésticas si esta enfermo

16.- Alguien con quien compartir sus 12 3 45
temores o problemas mas intimos

17.- Alguien que le aconseje como 12 3 45
resolver sus problemas personales

18.- Alguien con quien divertirse 12 3 45

19.- Alguien que comprenda sus 12 3 45
problemas

20.- Alguien a quien amar y hacerle 12 3 45
sentirse querido

21.- Siento que el personal sanitariome 1 2 3 4 5
apoya para hacer frente a los
tratamientos asistenciales

A continuacion aparecen algunas reacciones que tiene la
gente ante ciertos sentimientos 0 emociones. Lea las frases
de cada lista y ponga un circulo en el numero apropiado de
la columna, indicando hasta qué punto describe cada una el
modo en que Vd. reacciona normalmente.

1 - Casi nunca
2 - Aveces

3 - Amenudo

4 - Casi siempre

Cuando me siento muy enfadado
1.- Me quedo callado

2.- Rehuso discutir o decir nada

3.- Me reprimo

4 .- Digo lo que siento

5.- Evito hacer una escena

6.- Controlo mis sentimientos

7.- Oculto mi enfado

Cuando me siento infeliz o desgraciado

8.- Rehuso a hablar de ello

9.- Oculto mi tristeza

10.- Me hago el fuerte

11.- Me quedo callado

12.- Dejo que los demas vean cdmo me
siento

13.- Controlo mis sentimientos

14.- Me reprimo

Cuando estoy ansioso o preocupado

15.- Dejo que los demas vean como me
siento

16.- Me quedo callado

17.- Rehuso a hablar de ello

18.- Les cuento a los demas lo que me
pasa

19.- Digo lo que siento

20.- Me reprimo

21.- Controlo mis sentimientos

_ A A A A a

_ A A
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Este cuestionario consta de 60 afirmaciones en referencia a su forma de ser o comportarse. Conteste de forma sincera y exprese
sus opiniones de la manera mas precisa posible, no hay respuestas correctas ni incorrectas. No hay tiempo limite, pero intente
trabajar lo més deprisa posible. No deje NINGUNA respuesta en blanco. Debe indicar su grado de acuerdo segun el siguiente
codigo:

Estoy

Total desacuerdo Un poco en desacuerdo Opinién neutra Un poco de acuerdo Totalmente de acuerdo
1 2 3 4 5

Me veo a mi mismo/a como alguien que...

Me veo a mi mismo/a como alguien que...

1.- A menudo me siento inferior a los demas 12 3 4 5 34 .- Algunas personas piensan de mi que 5 3
2.- Soy una persona alegre y animosa 1.2 3 4 5 soy frio/a y calculador/a
3.- A veces, cuando Ieg una poesia o contemplo 35.- Me esfuerzo por llegar a la perfeccion 5 5
una obrg de arte, siento profunda emociono 1 2 3 4 5 en todo lo que hago
excitacion 36.- A veces me he sentido amargado y ) 3
4.- Tiendo a pensar lo mejor de la gente 1.2 3 45 resentido
5.- Parece que nunca soy capaz de organizarme 1 2 3 4 5 37 .- En reuniones, por lo general prefiero 2 3
6.- Rara vez me siento con miedo o0 ansioso 1 2 3 4 5 que hablen otros
7.- Disfruto mucho hablando con la gente 1 2 3 4 5 38.- Tengo poco interés en andar pensando
8.- La poesia tiene poco o ningln efecto sobre 1 2 3 4 5 sobre la naturaleza del universo o de la 2 3
mi condicién humana
9.- A veces intimido o adulo a la gente para que 1 2 3 4 5 39.- Tengo mucha fe en la naturaleza 2 3
haga lo que yo quiero humana
10.- Tengo unos objetivos claros y me esfuerzo  , , 5 4 ¢ 40.- Soy eficiente y eficaz en mi trabajo 2 3
por alcanzarlos de forma ordenada .
_ 41.- Soy bastante estable emocionalmente 2 3
11.- A veces me vienen a la mente 1 2 3 4 5 .
pensamientos aterradores 42.- Huyo de '?S mu|t|t.udes' 2 3
12.-Disfruto en las fiestas en las que haymucha 5, ¢ 43.- A veces pierdo el interés cuando la
gente gente habla de cuestiones muy 2 3
13-Tengo gran variedad de intereses , , 4 , ¢ abstractas y tedrica
intelectuales 44 - Trato de ser humilde 2 3
14.- A veces consigo con artimafias que la 1 2 3 4 5 45.- Soy una persona productiva, que 9 3
gente haga lo que yo quiero siempre termina su trabajo
15.- Trabajo mucho para conseguir mis metas 1.2 3 4 5 46.- Rara vez estoy triste o deprimido/a 2 3
16.- A veces me parece que no valgo 1 2 3 4 5 47 - A veces reboso felicidad 2 3
absolutamente nada 48.- Experimento una gran variedad de 2 3
17.- No me considero especialmente alegre 12 3 4 5 emociones o sentimientos
18.- Me despiertan la curiosidad las formasque 4 5 3 4 5 49.- Creo que la mayoria de la gente con la 2 3
encuentro en el arte y la naturaleza que trato es honrada y fidedigna
19.- Sialguien empieza a pelearse conmigo,yo 4 5 3 4 &5 50.- En ocasiones primero actlio y luego 9 3
también estoy dispuesto a pelear pienso . _
20.- Tengo mucha auto-disciplina 1 2 3 4 5 51.- A veces hago las cosas impulsivamente 2 3
91 A | . y luego me arrepiento
el demasiado 4 9 3 4 5 52.- Me gusta estar donde esta la accién 2 3
sombrias y sin esperanza . .
1 2 3 4 5 53.- Con frecuencia pruebo comidas nuevas 2 3
22.- Me gusta tener mucha ge.nte allrededor 0 de otros paises
23.- Encuentro aburridas las discusiones 1 2 3 4 5 54 .- Puedo ser sarcastico/a y mordaz si es 5 3
filoséficas necesario
24.- Cuando me han ofendido, lo que intentoes o 3 4 5 55.- Hay tantas pequefias cosas que hacer
perdonar y olvidar que a veces lo que hago es no atender 2 3
25.- Antes de emprender una accion, siempre 1 2 3 4 5 aninguna
considero sus consecuencias 56.- Es dificil que yo pierda los estribos 2 3
2- Cuandq estoy bajo un fuerte estrés, a 1.2 3 4 5 57.- No me gusta mucho charlar con la
veces siento que me voy a desmoronar ente 2 3
27.- No soy tan vivo ni tan animado como otras 1 2 3 4 5 g
personas 58.- Rara vez experimento emociones 2 3
28.- Tengo mucha fantasia 1.2 3 4 5 fuertes
29.- Mi primera reaccipn es confiar en la gente 12 3 4 5 59.- Los mendigos no me inspiran simpatia 2 3
30.- Trato de hacer mis tareas con cuidad, para 1 2 3 4 5 60.- Muchas veces no preparo de antemano
que no haya que hacerlas otra vez lo que tengo que hacer 2 3
31.- A menudo me siento tenso e inquieto 1.2 3 4 5
32.- Soy una persona muy activa 1.2 3 45
33.- Me gusta concentrarme en un ensuefio 0
fantasia y, dejandolo crecer y desarrollarse, 1 2 3 4 5

explorar todas sus posibilidades
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A continuacién, se presentan una serie de termémetros que miden ciertos estados o condiciones relacionados con la salud y el bienestar de
las personas. Observe que oscilan desde 0 (peor condicién) a 10 (mejor condicion). Se trata de que marque con una raya alli donde crea
que representaria mejor la percepcién de tal condicién. Si no experimenta actualmente alguna de las situaciones planteadas (*), no es
necesario que conteste a esas preguntas en concreto.

Peor Mejor
Estado de Salud en la Gltima semana estado —_ " qfado
de salud 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 de salud
Peor Mejor
Estado de Salud en el tltimo mes estado A oghado
de salud 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 de salud
. . . Muy Muy
Nivel de calidad de vida AN T T T N T N T N S T N SN TN NN SN M N
mala 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 buena
Capacidad para manejarse en las actividades Muy Ly :iir?gun
cotidianas limitada 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 problema
. . . Muy
Percepcion de bienestar emocional Muy mal S | .
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  bien
* Satisfaccion con el tratamiento (médico, Nada L My
psicolégico,...) satisfecho 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  satisfecho
Nada Muy

* 1 1A i ihi L 1 | | 1 | 1 1 | | 1 1 | | 1 1 | | I ! |
Satisfaccion con el cuidado recibido saisfecho o0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 satisfecho

* ;Como crees que ha funcionado el tratamiento

Oncok')gicoquehasrecibido’? Muyma| AN I NN NN Y N A I MY Y Y N A AN N NN NN N S S MUy

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Dbien

* Si estas recibiendo tratamiento, a continuacion tienes un espacio para poder expresar y describir los efectos secundarios,
tanto fisicos como emocionales, que hayas podido tener como consecuencia:

Ya hemos llegado al final. Por favor, compruebe que no ha dejado ninguna pregunta sin responder.
Muchas gracias por su participacion.
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