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Introduccio

En aquest modul ens centrarem en l'avaluacio psicologica en alguns problemes
de salut. En concret, tractarem 1'avaluaci6 psicologica en problemes de dolor,
en oncologia, en diabetis i en la infeccié per VIH. Evidentment, podriem haver
abordat 1'avaluaci6 psicologica en molts altres problemes de salut. No obstant
aixo, el caracter introductori d'aquesta assignatura i la limitaci6é d'espai fa que
ens hagim de centrar només en alguns problemes concrets. Tenint presents
aquestes limitacions, hem triat problemes que s6n molt rellevants actualment,
tant per l'elevada freqiiencia en la societat com per l'efecte devastador que
provoquen en la vida del malalt i de les persones significatives.

Considerem, doncs, que l'estudi de l'avaluaci6 psicologica en aquests quatre
problemes concrets us obrira les portes a un ambit d'actuacié com a psicolegs
que, molt probablement, no heu estudiat fins ara: la salut. Per tant, apareix
la figura del psicoleg de la salut. Realment, pero, aquesta figura no és diferent
totalment de la del psicoleg clinic. Des del nostre punt de vista, podem definir
el psicoleg de la salut com el professional que utilitza les tecniques i procedi-
ments propis de la psicologia clinica en ambits tradicionalment meédics. Per
tant, totes les premisses que us hem estat remarcant en aquest material, us

seran d'utilitat per a entendre 1'avaluacié en cadascun d'aquests problemes.

A banda del problema concret de salut que s'abordi (VIH, dolor, oncologia,
etc.), creiem que un element fonamental és, o hauria de ser, el treball multi-
disciplinari. En efecte, en els problemes de salut considerem que és indispen-
sable un tractament global del pacient des de disciplines diferents que abordi
totes les arees afectades o que requereixin atenci6. Aixi, per exemple, en el cas
del dolor cronic, és necessari un equip en que, entre altres professionals, hi
hagi: metge, infermera, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional i psicoleg.

Aquest abordatge interdisciplinari és essencial si tenim en compte la definici6 de salut
proposada per 1'OMS:

"La salut és un estat de complet benestar fisic, mental i social, i no solament l'absencia
d'afeccions o malalties."

Organitzacié Mundial de la Salut (OMS)

Per tant, per a assolir un bon estat de salut, segons aquesta definicid, és ne-
cessari abordar arees diferents del subjecte d'una manera integral partint d'un

model biopsicosocial.

Els materials per a cadascun dels quatre problemes de salut que tractem han
estat elaborats per psicolegs ampliament especialitzats en I'ambit de treball. A
més, per a facilitar l'estudi d'aquests materials, s'hi aborden temes semblants.
En concret, per a cadascun dels problemes es defineix la problematica, la re-

Enlla¢ recomanat

El COP ha elaborat un do-
cument per a delimitar el
petfil del psicoleg clinic i

de la salut. Podeu trobar
aquest document en linia:
www.cop.es/perfiles/conteni-
do/clinica.htm



http://www.cop.es/perfiles/contenido/clinica.htm
http://www.cop.es/perfiles/contenido/clinica.htm
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llevancia del problema, les variables més importants i es presenten els instru-
ments d'avaluacié més freqiientment utilitzats (tant per a l'activitat clinica

com de recerca).

Cada problema concret ha estat tractat per professionals especialitzats. A con-
tinuaci6 us presentem els autors que han treballat cadascun dels punts:

1) Avaluacié psicologica en el dolor cronic: Anna Huguet Rosellé i Rubén Nieto

Luna.

2) Avaluaci6 psicologica en oncologia: Tania Estapé i Madinabeitia.

3) Avaluaci6 psicologica en diabetis: Gemma Peralta Pérez.

4) Avaluaci6 psicologica en la infeccié pel VIH/sida: José A. Mufioz-Moreno
i Carmina R. Fumaz.
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Objectius

L'objectiu principal d'aquest modul és introduir 1'avaluacié psicologica en di-
ferents problemes de salut. Aquest objectiu es concreta en els segiients:
1. Introduir 'estudiant en I'ambit de la psicologia de la salut.

2. Presentar l'avaluaci6 psicologica en quatre problemes de salut concrets en
els quals el paper del psicoleg és molt rellevant.

3. Descriure les particularitats de cadascun dels problemes.

4. Mostrar els metodes d'avaluacio especifics que es poden utilitzar per a ca-
dascun dels problemes.
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1. Avaluacio psicologica en el dolor cronic

En aquest primer apartat parlarem de 'avaluacio psicologica en el dolor cronic.

1.1. Conceptualitzacié del problema: el dolor, una experiéncia

multidimensional

El concepte de dolor ha experimentat molts canvis al llarg de la historia. Ha
progressat des d'una perspectiva en la qual es considerava com un fenomen
purament fisiologic a un enfocament més multidimensional.

Un exemple d'enfocament en el qual es considerava el dolor com un fenomen
purament fisiologic és la teoria de l'especificitat de Descartes. Aquesta teoria
planteja correctament que existeixen unes vies especifiques per a la transmis-
si6 de la informaci6 del dolor. No obstant aix0, aquesta premissa ha derivat en
un paral-lelisme psicofisic que no és del tot correcte, segons el qual el nivell
de dolor que es percep depen exclusivament de la magnitud de la lesi6. Aixi,
com més greu és la lesié més elevat és el dolor que es percep. Aquest enfoca-
ment presenta multiples limitacions. Per exemple, hi ha ocasions en les quals
es produeix una lesio i no es percep dolor. Si pensem en aixo, de segur que
recordeu haver patit alguna d'aquestes experiencies.

Com a conseqiieéncia de les limitacions de les teories simplistes, es van pro-
posar models més multidimensionals en els quals la lesié no era 1'Gnic deter-
minant del dolor percebut. Una teoria pionera en aquest sentit va ser la teo-
ria de la comporta desenvolupada per Melzack i Wall el 1965. D'acord amb
aquest plantejament, hi ha un mecanisme de regulaci6 de la percepci6 del do-
lor que rep inputs de naturalesa diferent. Especificament, segons aquesta teo-
ria, la percepcio del dolor esta determinada per la influéncia d'elements que es
s'agrupen en tres categories: 1) elements motivacionals afectius (per exemple,
I'estat d'anim), 2) elements cognitivoavaluatiu (per exemple, interpretar que
el dolor és terrible) i 3) elements fisiologics (per exemple, la magnitud de la
lesio).

A partir dels postulats de la teoria de la comporta, s’han proposat multiples
models multidimensionals i s'ha reconegut el dolor com una experiéncia mul-
tidimensional.

Aquest canvi conceptual queda reflectit, almenys en part, en la definicié de dolor que va
proposar 1'Associaci6 Internacional per a 1'Estudi del Dolor (IASP):

"El dolor és una experiéncia sensorial i emocional desagradable, associada a una lesi6
histica real (actual) o potencial o descrita en termes d'aquesta."

(IASP, 1979)
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En l'altima edici6 del Classification of Chronic Pain Sindromes and definitions of Pain Terms,
dirigida per Merskey i Bogduk (1994), es va afegir a la definicié de dolor de la IASP la
nota segtient:

"El dolor sempre és subjectiu. Cada individu apren l'aplicacié de la paraula a través de les
experiéncies relacionades amb la lesié en eépoques primerenques de la vida [...]"

Merskey i Bogduk (1994, p. 210)

En la definici6 de la IASP (IASP, 1979) i la nota posterior (Merskey i Bogduk,
1994) s'observen importants avencos en la conceptualitzacié del dolor: 1) es
considera el dolor com un fendmen subjectiu, 2) s'invalida el concepte de
dolor com a modalitat sensorial i es presenta com una experiéncia complexa,

i 3) es dona una gran importancia a la conducta del subjecte.

D'altra banda, encara que, com assenyala la definici6 de la IASP, 'experiéncia
del dolor agut és sempre desagradable, hem de reconeixer que té un paper ex-
tremadament important per a l'individu, ja que compleix una funci6 biologica
adaptativa en indicar a l'organisme que un mal 'amenaca, cosa que fara que
mobilitzi les estrategies per a evitar-lo (Diaz-Garcia, 2001). El problema sorgeix
quan l'experiencia de dolor és innecessaria i es podria prevenir (per exemple,
en el dolor postoperatori) o quan el dolor agut no remet, perdura en el temps i
es converteix en un problema cronic. Aquest tipus de dolor provoca un elevat
malestar tant en l'individu com en la seva familia, i uns elevats costos per a
la societat. A continuacio, parlarem basicament de l'avaluacié en problemes

de dolor cronic.

1.2. Rellevancia del problema

Encara que la prevalenca del dolor cronic és molt menor que la del dolor agut,
les dades disponibles indiquen que el dolor cronic és un problema freqiient en
la nostra societat. A Espanya s'ha estimat que la prevalenca del dolor cronic
en la poblacié general és del 23,4% i és més elevat en dones i en persones
d'edat avancada (Catala et al., 2002). L'elevada prevalenca del dolor cronic
en persones grans ha estat corroborada al nostre territori en un estudi recent
centrat en aquesta poblaci6 (vegeu Mir6 et al., 2007). Efectivament, segons
aquest estudi, un 73,8%, de la poblacié de més de 65 anys havia tingut dolor
en els altims tres mesos, i d'aquests, el 71,5% tenia dolor cronic. Per tant, a
partir d'aquest estudi, la prevalenca del dolor cronic en gent gran seria del 63%
i, igual que en l'estudi de Catala et. al (2002), més elevada en dones.

El dolor cronic és també un problema freqiient en la poblacio infantil i juvenil
(McGrath, 1999). Aix0 ha estat també confirmat recentment en un estudi dut
a terme a la nostra poblaci6 en qué es va trobar una prevalenca del dolor cronic
del 37,3% en una mostra de nens escolaritzats d'edats compreses entre els 8 i
16 anys (Huguet i Mir6, 2008).

El dolor cronic té uns efectes devastadors per a la vida de qui el pateix i per a les
persones més properes. Entre els problemes més freqiients que es poden trobar

associats al dolor cronic podem destacar graus elevats d'ansietat, depressio i
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discapacitat. Amb aix0, algunes persones experimenten un canvi radical en
la seva vida a conseqiiéncia del dolor cronic. Moltes persones han de deixar
les ocupacions i les activitats que abans feien i els resultaven agradables. Evi-
dentment, tal com comentavem, tots aquests canvis també tenen efectes en
les persones més properes (familiars, amics, etc.), que han d'adaptar els seus

habits a la situaci6 de la persona amb dolor cronic.

1.3. Factors relacionats amb l'experiéncia del dolor

També és important assenyalar que encara que el dolor cronic té un gran im-
pacte en la vida dels pacients no és igual per a tots: mentre que alguns porten
una vida normal, altres tenen un alt grau de discapacitat. Per tant, és impor-
tant avaluar els factors que fan que uns pacients portin una vida relativament
normal mentre que d'altres no poden continuar amb les seves vides.

Des del punt de vista psicologic sén multiples els factors que s'han relacionat
amb l'experiéncia del dolor. A continuaci6, en presentarem els que considerem
més rellevants:

1.3.1. Pensament catastrofic

El pensament catastrofic pot ser definit com una orientacié negativa
exagerada cap al dolor.

S'ha proposat que aquest constructe té tres dimensions: la rumiaci6, la mag-
nificacié i la indefensi6 (Sullivan i Pivik, 1995). De manera molt resumida, la
primera consistiria a pensar constantment en el dolor, la segona a exagerar
el valor de l'amenaca (el dolor, en aquest cas) i 1dltima a interpretar que no
es disposa de recursos per a afrontar-la. Multiples estudis han mostrat que els
pacients amb un nivell més alt de pensament catastrofic mostren nivells més
elevats de discapacitat, dolor i problemes emocionals (Keefe et al., 2004; Leeuw
et al., 2007; Sullivan et al., 2001).

1.3.2. Por-evitacio a lesionar-se de nou

En l'ambit del dolor, podem definir la por-evitacié com una por excessi-
va iirracional respecte a la possibilitat de lesionar-se de nou, i per tant, a

sentir dolor. Es podria considerar, practicament, una fobia al moviment.

Igual que el catastrofisme, la por-evitacié ha estat ampliament relacionada
amb l'ajust als problemes de dolor (Leeuw et al., 2007; Vlaeyen i Linton, 2000).
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A més de la importancia per a explicar 1'ajust al dolor, a partir d'aquest con-
cepte i el de catastrofisme s'ha formulat un model per a explicar per que el
dolor es fa cronic i produeix discapacitat. Aquest model és I'anomenat model
de la por-evitacio (Vlaeyen et al., 1995). Segons aquest model, la por-evitaci6 és
un factor intermedi que modula la relacié entre el catastrofisme i el resultat
(com la discapacitat o la depressid). Aix0 queda reflectit en I'esquema segiient:

Discapacitat »
Depressid Lesio

Experiéncia
del dolor

Por/evitacid

Catastrofisme

Model por-evitacié

Especificament, els subjectes que quan percebin dolor l'interpretin des d'una
optica catastrofista tindran nivells més elevats de por-evitacié que els portaran
a evitar la realitzacié d'activitats, cosa que provocara discapacitat i depressio,
que alhora augmenta l'experiéncia del dolor.

1.3.3. Estrateégies d'afrontament davant del dolor

Les estrategies d'afrontament del dolor podrien ser definides com les ac-
cions, tant si son conductuals com cognitives, utilitzades per a manejar
el dolor (Jensen et al., 1995).

Tal com mostren diverses revisions bibliografiques disponibles, les estrategies
d'afrontament han estat ampliament relacionades amb I'ajust als problemes
de dolor (Jensen et al., 1991; Boothby et al., 1999).

En l'ambit del dolor cronic s'han proposat multiples categories d'estrategies
d'afrontament. En aquest document no presentem una discussioé sobre aquest
tema, ja que no és l'objectiu que es persegueix. No obstant aix0, presentem
en l'apartat d'avaluaci6 d'estratégies d'afrontament una classificacié que ens
sembla molt atil.
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1.3.4. Autoeficacia

L'autoeficacia fa referéncia a la confianca que té un mateix en la capa-
citat per a aconseguir un objectiu com, per exemple, controlar el dolor
o els efectes que té en el funcionament.

L'autoeficacia s'ha relacionat també ampliament amb l'experiencia del dolor
(Keefe et al., 2004; Turk i Okifuji, 2002).

1.3.5. Estat d'anim

La depressi6 és un dels factors relacionats amb l'estat d'anim que més aten-
ci6 ha rebut en el camp del dolor. Ha estat considerada en estudis diferents
com una variable resultat (conseqiiéncia), com un factor predictor (causa) o
com un concomitant biologic del dolor (Dersh et al., 2002). Malgrat aquestes
diferencies, hi ha prou evideéncia per a sostenir una relacié entre depressio i
dolor (Fishbain et al., 1997).

Banks i Kerns (1996) van formular el model de diatesi-estrés per explicar com
aquestes dues variables (depressi6 i dolor) es relacionen. Segons aquest model,
la diatesi és el conjunt de factors de naturalesa psicologica (per exemple, es-
quemes cognitius negatius) que predisposen a patir depressié davant d'un es-
trés (el dolor). Aquest model es pot aplicar també a altres estats d'anim.

1.4. Aspectes que cal tenir en compte per a fer una avaluacio

Una de les variables centrals, des del nostre punt de vista, igual que succeeix
en l'avaluaci6 d'altres problemes, és I'edat dels pacients. En efecte, encara que
les dimensions que s'avaluen sén semblants, els instruments que s'utilitzen
son molt diferents segons si es fa una avaluacié en nens, adults o ancians.
En aquest text desafortunadament no disposem de prou espai per a presentar
els instruments més rellevants per a cada franja d'edat. Per aquest motiu, ens
centrem en la presentacio de les arees i instruments que cal avaluar en pacients
d'edat adulta.

Algunes vegades, alguns dels instruments que s'utilitzen en pacients adults
s'adapten a altres poblacions introduint petites modificacions. Un exemple és
la versi6 per a nens i adolescents de la Pain Catastrophizing Scale (Crombez et
al., 2003) que posteriorment presentem. No obstant aix0, cada vegada és més
freqiient la creacié d'instruments propis per a cada grup d'edat. Una mostra
d'aixo és 'RPEDNA (Huguet et al., 2008), que ha estat desenvolupat especifi-
cament per a la poblaci6 infantil. Aquest instrument avalua la resposta que
donen els pares quan el seu fill es queixa de dolor.
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Per tant, quan treballem amb una poblaci6 especifica tenim 1'obligacié de bus-
car els instruments més adequats a la poblaci6 en qiiestio.

A banda de l'edat, i moltes vegades en relaci6 amb aquesta, l'estat cognitiu
també pot influir en les arees i instruments d'avaluaci6 que utilitzem. Es a dir,

haurem d'adaptar els nostres procediments al nivell cognitiu dels pacients.

Un exemple d'adaptacié de 'avaluador

Per a avaluar la intensitat del dolor és molt habitual demanar als pacients que puntuin
el dolor en una escala del 0 al 10. No obstant aix0, probablement en persones amb edat
avancada i amb problemes cognitius sera més facil utilitzar una escala de cares per a
avaluar el dolor (Mir6 et al., 2005).

També el nivell cultural és molt important. D'aquesta manera, en persones
sense estudis, encara que disposem d'instruments adequats al grup d'edat i
amb molt bones propietats psicometriques, molt probablement haurem de
basar la nostra avaluacid en l'entrevista clinica.

En definitiva, és important tenir en compte totes les variables que poden afec-
tar qualsevol tipus d'avaluacié per a adaptar els instruments i procediments

el maxim possible.
1.5. Arees d'avaluacié des d'una perspectiva multidimensional

A causa de la multiplicitat d'arees que es poden veure afectades pel dolor cro-
nic, hem de fer una avaluacié exhaustiva d'aspectes diferents. El problema és
que moltes vegades cada grup d'investigacié o de tractament dels problemes
de dolor avalua unes arees diferents. Es per aquest motiu que, amb la finalitat
d'adaptar procediments estandarditzats i definir les arees més importants que
s'haurien d'avaluar, recentment es va crear un grup d'experts internacionals
(Initiative on Methods, Measurement and Pain Assessment in Clinical Trials, IMM-
PACT; Dworkin et al., 2005). Aquest grup d'experts va intentar definir quines
variables s'haurien de mesurar per a determinar si un tractament determinat
és efectiu. A més, 'avaluacio de les arees assenyalades per aquests experts pot
ser Util per a establir una linia base, i també per a avaluar els progressos dels
pacients.

Per tant, seguint les recomanacions d'aquest grup de treball, a continuaci6
presentem de manera molt breu les arees que s'haurien d'avaluar i els instru-
ments disponibles.

1.5.1. Avaluacio del dolor

Es essencial fer una avaluacié exhaustiva del dolor dels pacients per a conei-
xer-ne l'estat i determinar si les intervencions que fem sén o no efectives. A
més, hem d'avaluar dimensions diferents del dolor: la intensitat, la localitza-

ci6 i les propietats qualitatives:
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a) Avaluaci6 de la intensitat del dolor. Hi ha multiples escales que es poden
utilitzar per a avaluar la intensitat del dolor. Es poden agrupar en tres catego-

ries:

e Escales numeriques. S6n aquelles en qué es demana als pacients que
puntuin en una escala, generalment del O al 10 o del O al 100, la intensitat
del dolor que pateixen. Aquestes escales solen anar acompanyades d'uns
descriptors verbals en els extrems, com per exemple: O cap dolor i 10 el

pitjor dolor possible.

e Escales visuals analogiques. Els pacients han de marcar en una linia que
representa la intensitat del dolor el punt en el qual se situarien. General-
ment és una linia d'uns 10 cm.

e Escales categorials. En aquest tipus d'escales, el pacient ha d'avaluar el
dolor en funcié d'unes categories que se li faciliten, tant si sén adjectius
verbals com representacions grafiques.

Per a avaluar la intensitat del dolor, 'TMMPACT recomana utilitzar una escala
numerica de 0 a 10.

b) Localitzacié del dolor. Es molt important també valorar la localitzaci6 del
dolor, ja que d'aquesta manera es disposa de dades per a valorar els possibles
canvis de localitzacié que se'n puguin produir. També aquesta informacié pot
ser molt valuosa per a dissenyar tractaments efectius, ja que en molts es preveu
que el pacient faci exercicis.

Per a avaluar la localitzaci6 del dolor, es poden utilitzar diversos sistemes. Per
exemple, un sistema de categories en que el pacient ha d'indicar en quines de
les categories disponibles pateix dolor. De vegades també és molt til utilitzar
un dibuix de la figura humana en la qual els pacients han de marcar o acolorir

les zones en les quals tenen dolor:
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Dreta Esquerra Esquerra Dreta

Frontal Posterior

c) Aspectes qualitatius. Com hem comentat al comencameent, el dolor és
una experiéncia multidimensional i, per tant, a més de valorar la intensitat, és
oportt avaluar aspectes més qualitatius que ens donin informacié de com el
pacient interpreta el dolor. En aquest sentit, destaquem un instrument classic
en l'ambit del dolor: el McGill Pain Questionnaire. Va ser elaborat amb la teo-
ria de la comporta com a fonament teoric, de manera que permet avaluar els
tres components de l'experiéncia del dolor proposats des d'aquesta teoria: la
dimensio sensorial-discriminativa, la motivacional-afectiva i la cognitiva-ava-

luativa.

El qtiestionari consta de 20 grups de paraules que descriuen caracteristiques
diferents del dolor i el pacient ha de triar quina paraula de cada grup representa
millor el seu dolor.

Un grup de paraules del qiiestionari

Un exemple de grup de paraules del component emocional seria: enutjos, preocupant,
angoixant, exasperant o que amarga la vida. Entre aquestes paraules, la persona ha
d'escollir la que millor representi la seva situaci6.

1.5.2. Tractaments previs i actuals

Igual que en qualsevol classe de problema, és essencial identificar els tracta-
ments que ha seguit el pacient per al problema de dolor, 1'efectivitat que per-
cep que han tingut i els tractaments que actualment rep. Per a valorar aquest
punt podem utilitzar una taula com aquesta:

Tractament Temps Efectivitat percebuda (del 0 al 10)

Bibliografia

complementaria

Podeu obtenir més infor-
maci6 sobre el McGill Pain
Questionnaire a l'obra
segient:

R. Melzack (1975). The Mc-
Gill Pain Questionnaire. Ma-
jor Properties and Scoring
Methods. Pain, 1, 227-299.
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Tractament Temps Efectivitat percebuda (del 0 al 10)

També hem de recollir els tractaments actuals, tant farmacologics com d'altres
classes. Per a aix0, es poden elaborar taules semblants a 'anterior. Respecte als
tractaments farmacologics, és molt important registrar almenys els parametres
segiients: classe de medicament, dosi, temps que fa que el pren i efectivitat
percebuda.

1.5.3. Funcionament fisic

Amb funcionament fisic ens referim a la mesura en la qual el dolor inter-
fereix en la vida del pacient. Per a avaluar-ho, 'IMMPACT proposa avaluar
la interferencia del dolor en les activitats diaries dels pacients. Per a avaluar
aquesta dimensio, disposem de multiples instruments. L'IMMPACT en reco-
mana dos, dels quals el més interessant, des del nostre punt de vista, és 1'escala
d'interfereéncia del Multidimensional Pain Inventory (MPI, Kerns et al., 1985).
Aquest és un altre qiiestionari classic en 1'ambit del dolor. Esta format per un
total de 61 items per a avaluar un total de 12 escales diferents que es presenten
en tres parts. A continuacio es presenten les escales que conté cadascuna de
les parts:

. Severitat del dolor.

- Interferéncia del dolor en la vida del pacient, incloent-hi interferéncia
amb la familia i el funcionament marital, feina, activitats relacionades
amb la feina i activitats de lleure.

- Avaluacio del suport que es rep de la dona, la familia i altres
persones significatives.

- Control percebut de la vida: incorpora I'habilitat percebuda per a
resoldre problemes i sentiments personals de competéncia.

- Malestar afectiu: inclou rangs d'humor depressiu, irritabilitat i tensio.

En aquesta part es registra la freqiiéncia amb qué els altres responen a
les conductes de dolor del pacient per mitja de tres escales:

- Frequéncia de respostes de castig.

- Frequéncia de respostes sollicites.

- Frequéncia de respostes de distraccio.

S'utilitza per a avaluar fins a quin punt els pacients poden dur a terme
diverses activitats. En concret, s'avalua la participacio dels pacients en les
activitats seguents:

- Tasques domeéstiques.

- Activitats de caracter manual dins la llar.

- Activitats fora de la llar.

- Activitats socials.
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Com heu pogut veure, ' MPI és un instrument molt complet que ofereix molta
informaci6 de naturalesa diferent. En concret, per a avaluar el funcionament
fisic es proposa utilitzar només l'escala d'interferéncia que s'ubica en la primera
part i consta de nou items. Els pacients han d'indicar en una escala de set
punts fins a quin punt el dolor interfereix en la realitzaci6 de les activitats
referenciades en cadascun dels items. Alguns exemples d'items d'aquesta escala
son: En general, interfereix el dolor en les seves activitats diaries?, el dolor ha
canviat la satisfaccié que sent quan participa en activitats socials i de lleure?
Com deéiem, 'TMMPACT recomana l'administracié de 1'escala d'interferéncia.
No obstant aix0, si es disposa de temps, també pot resultar molt interessant
I'aplicacié completa del qiiestionari, ja que ens proporciona informaci6é molt

valuosa.

Una altra opci6é per a avaluar el funcionament fisic és utilitzar instruments
generals (no especifics en 1'ambit del dolor) que tinguin com a objectiu avaluar
la qualitat de vida.

1.5.4. Funcionament emocional

El dolor cronic té un gran impacte en la vida dels pacients, afectant en moltes
ocasions al funcionament emocional. Un instrument adequat per a valorar la

depressio és el Beck Depression Inventory (Beck et al., 1979).

1.5.5. Valoracio de la millora global

Les mesures esmentades fins ara poden servir tant al comencament del tracta-
ment com al final i en les fases intermedies per a avaluar 1'evolucio del pacient.
Per a avaluar I'evoluci6 del tractament i els efectes d'aquest, també podem de-
manar als pacients que valorin de manera general les millores percebudes. Per
a aixo pot ser util I'escala de percepcié global del canvi. Amb aquesta senzilla
escala es pregunta als pacients: "Des que va comencar el tractament, ha notat
millora?". Els pacients han de triar una de les alternatives segiients: ha millorat
molt, ha millorat molt poc, no ha canviat, ha empitjorat una mica, ha empit-
jorat molt. Amb aquesta simple pregunta, podem conéixer molt rapidament

I'evoluci6 del pacient.

1.5.6. Motivacié del pacient

La motivacié del pacient pot ser un element crucial per a determinar
l'efectivitat i el curs del tractament. Per a avaluar la motivacid, considerem que
n'hi ha prou amb l'entrevista: podem fer preguntes i indagar qué motiva el
pacient a seguir el tractament i recuperar-se.
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1.5.7. Avaluacié de factors relacionats amb l'experiéncia del
dolor

A banda de les arees comentades anteriorment, seguint la proposta de
I'IMMPACT, hem d'assenyalar que és important avaluar també altres factors
per a dissenyar tractaments adaptats a les caracteristiques dels pacients. A pa-
rer nostre, és interessant avaluar els factors que abans hem presentat com a
relacionats amb l'experiéncia del dolor. A continuaci6, us presentem un breu

resum dels instruments que es poden utilitzar per a avaluar aquests factors:

e Catastrofisme. L'instrument utilitzat amb més freqiiéncia és la Pain Ca-
tastrophizing Scale (PCS; Sullivan i Pivik, 1995). Aquest instrument va ser
dissenyat especificament per a avaluar el catastrofisme per mitja de 13
items que permeten valorar les tres dimensions esmentades anteriorment
(rumiaci6, magnificaci6 i indefensio). Els subjectes han de valorar en una
escala de 5 punts (mai, molt de tant en tant, de vegades, sovint, sempre)
la freqiiencia en la qual tenen cadascun dels pensaments referits en les
afirmacions quan tenen dolor. Exemples d'items d'aquest qiiestionari son:
"Es terrible i penso que el dolor no millorara mai", "Vull desesperadament
que el dolor desaparegui'.

e Por-evitacio a lesionar-se de nou. L'instrument que s'ha utilitzat més so-
vint per a avaluar la por-evitacio és la Tampa Scale of Kinesiophobia (TSK;
Miller, Kori i Todd, 1991). Aquest qiiestionari consta de 17 items en els
quals els subjectes han d'informar de fins a quin punt estan d'acord amb
les creences que es presenten en cadascun dels items segons una escala
de quatre punts (amb extrems 1, "totalment en desacord", i 2, "totalment
d'acord").

Exemple d'items del qiiestionari

Alguns exemples d'items d'aquest qiiestionari son les afirmacions segiients: "Tinc por de
fer-me mal si faig exercici", "El meu cos m'esta dient que tinc alguna cosa greu" o "No puc
fer les coses que fa la gent normal perqué és molt facil que em faci mal".

e Estrategies d'afrontament davant del dolor. En el cas de les estrategies
d'afrontament hi ha disponibles molts més instruments que aqui no des-
criurem. En aquest cas només exposem breument un dels instruments més
utilitzats que ens ha estat molt atil per al nostre treball. Aquest qliestionari
és el Chronic Pain Coping Inventory (CPCI; Jensen et al., 1995). Aquest qiies-
tionari consta de 65 items dissenyats per a avaluar vuit tipus d'estrategies
d'afrontament: restricci6 de 1as i del moviment d'una part del cos, reposar,
demanar ajuda, relaxar-se, persistir en la tasca, fer exercici, utilitzar auto-
verbalitzacions positives i buscar suport social. Els subjectes han d'indicar
en una escala de cinc punts amb quina freqiiencia utilitzen cadascuna de
les estrategies.

e Autoeficacia. Un dels instruments més utilitzats per a avaluar
l'autoeficacia en relacié amb el dolor és la versié de vuit items de 1'Artritis

Una escala atil

Actualment disposem d'una
versi6 catalana dels pcs que
ha mostrat excel-lents propi-
etats psicometriques (Miré et
al., 2008).
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Self-Efficacy Scale (Gonzalez et al., 1995). Aquesta escala es va crear origi-
nalment per a ser utilitzada en pacients amb artritis reumatoide, encara
que posteriorment s'ha fet servir en un altre tipus de poblacions de paci-
ents amb dolor (Turner et al., 2005). Els vuit items de 1'escala avaluen en
quina mesura els pacients confien que seran capacos de: disminuir el do-
lor, evitar que interfereixi en el son i les activitats, regular 1'activitat per a
mantenir-se actiu, evitar que la fatiga interfereixi en les seves activitats, fer
coses per a sentir-se millor, controlar el dolor durant les activitats quotidi-
anes i afrontar la frustracié que ocasiona. Els pacients han d'atorgar una
puntuacié compresa entre 0 (molt insegur) a 10 (molt segur) a cadascun
dels items.

1.6. Breu presentacidé d'un cas clinic

Breu historia clinica

La pacient és una dona de 55 anys, casada i amb dos fills grans que ja no vi-
uen a casa. Treballava com a directora de marqueting d'una empresa de tele-
comunicacions. Normalment feia una jornada laboral d'unes 10 hores diaries,
ja que el seu carrec era de molta responsabilitat. Els companys de feina i caps
la tenien en molt bona consideraci6é perque era molt efectiva en la seva feina.
Ens diu: "Sempre ho deixava tot acabat, el meu cap sempre em felicitava per
la feina". Encara que treballava moltes hores, cada dia es llevava molt d'hora
per fer fating i deixava el sopar preparat abans de sortir de casa. Els caps de

setmana els dedicava a sortir amb els amics i el marit.

Acudeix a la consulta i ens diu: "Estic molt deprimida" i "No aconsegueixo
aixecar el cap des de l'accident". En concret, esta de baixa laboral des de fa
dos anys com a conseqiiéncia d'un accident que va tenir. Especificament, va
relliscar i va caure per les escales. Aquesta caiguda no li va provocar cap lesio
greu, pero des de llavors té dolor a la zona lumbar. Un dolor que, segons ella,

no la deixa viure i és insuportable.

Durant els dos anys que fa que esta de baixa informa que alguns dies esta tan
trista que no es pot aixecar del llit. No se sent amb forces per a res. Durant
aquest temps ha visitat diversos especialistes (metges, fisioterapeutes i psiqui-
atres, entre altres) que no han trobat cap soluci6 al problema. Segons ella, la
conclusi6 a que han arribat els especialistes és que probablement tindra aquest
dolor cronic durant tota la vida.

Actualment comenta: "Ja tinc assumit que el dolor sera per sempre; el que més
em preocupa ara és com continuar amb la meva vida". Informa que no sap
com continuar amb la seva vida, treballant amb aquest dolor, veient els amics,

com s'ho pot fer per disminuir una mica el dolor... Tot aix0 li provoca una gran
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sensacio de desesperacio de no poder fer res, també s'irrita molt per qualsevol
cosa i se sent molt trista i culpable. A més, ha perdut la gana i es passa la

majoria de les nits sense dormir. Actualment afirma: "No serveixo per a res".

El marit la deixa sola la major part del temps perque té molta feina. Els caps
de setmana surt amb els amics. Argumenta que ella ha canviat molt des de
l'accident i que ell ja no sap quée més pot fer per ajudar-la. La pacient comenta:

"Ell no m'entén, sempre que li explico els meus problemes es cansa de seguida".

Ve a la consulta perque alguns coneguts li han comentat que un psicoleg la
podria ajudar a manejar millor la seva vida, malgrat el dolor que sofreix, i a
millorar I'estat d'anim.

Dades basiques d'avaluacié

Per mitja de I'entrevista amb la pacient identifiquem les arees problematiques
seglients:

¢ Dolor d'esquena amb un elevat grau de discapacitat associada.
e Nivells elevats de depressio.
e Dificultats en les relacions amb el marit i els fills.

A banda de l'entrevista, per a avaluar cadascun dels problemes detallats
s'utilitzen la majoria dels instruments comentats en aquest tema. Destaquem

a continuacio els resultats obtinguts en alguns:

e Dolor i discapacitat. Es recull en una escala numerica la intensitat del
dolor en el moment de l'entrevista i la mitjana dels altims sis mesos. In-
forma d'una intensitat actual elevada (vuit punts) i una intensitat mitjana
també elevada (set punts). Utilitzem també el dibuix de la figura humana
perque ens indiqui la localitzacié del dolor. Presenta un nivell de discapa-

citat elevat mesurat amb el Multidimensional Pain Inventory.

e Depressid. A partir de les puntuacions obtingudes en el Beck Depression
Inventory podem classificar la depressio de la pacient com a severa. Per a
obtenir dades sobre variables relacionades amb la depressio de la pacient,
formulem preguntes en l'entrevista per a identificar pensaments disfunci-
onals. Veiem que la pacient presenta un predomini de pensaments catas-
trofics respecte al problema del dolor. Per aquest motiu, decidim també
administrar la Pain Catastrophizing Scale, en la qual observem puntuacions
elevades tant globalment com en cada subescala.

¢ Relacions familiars. Tenim una entrevista amb el marit. Ens confirma que
esta molt desanimat i ja no sap que fer per ajudar la dona. No obstant aixo,
esta disposat a fer el que faci falta perque es recuperi i puguin tornar a la
vida de sempre.
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Tractament i evolucid

Tractem la depressi6 en primer lloc, ja que és el problema predominant i amb
més afectacio en la vida de la pacient. Per a aix0, iniciem el tractament amb

una reestructuracié cognitiva i enregistrem els nivells de depressié amb el BDI.

Una vegada estabilitzats els nivells de depressi6, amb terapia individual i amb
la implicaci6é de la familia, aconsellem la pacient que segueixi un programa
intensiu interdisciplinari per a I'abordatge del problema de dolor. El programa
esta estructurat perque duri un mes i la pacient ha d'acudir al centre sis hores
al dia. L'objectiu del programa és que accepti la seva situacid, es marqui uns
objectius realistes i pugui continuar vivint malgrat el problema.
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2. Avaluacio psicologica en oncologia

Tot seguit, estudiarem els procediments utilizats en 1'avaluaci6 del cancer.
2.1. Conceptualitzacié del problema

El cancer és una malaltia resultat del creixement cel-lular sense control que no
és necessari per a l'organisme. Aix0 pot succeir per causes diverses, basicament
desconegudes, encara que factors fisics, quimics, biologics o hereditaris s'han
identificat com a factors de risc per a predisposar un subjecte a aquesta malal-
tia. En el seu creixement descontrolat les cel-lules poden arribar a desenvolupar
un tumor que, si no s'elimina o es redueix amb algun tractament, interferira
en connexions nervioses, en el funcionament d'una viscera, amb conseqtien-
cies com produir dolor o alguna disfunci6 (Estapé, 2008; Holland, 1998).

2.2. Rellevancia del problema: incideéncia i implicacions
psicologiques

El cancer és una malaltia amb una incidéncia que augmenta, basicament a
causa de la creixent esperanca de vida de 1'ésser huma. A Espanya hi ha cada
any 200.000 casos nous de cancer i moren per aquesta malaltia 100.000 per-
sones. Els tipus de cancer més freqiients son el de colon (en tots dos sexes),
mama (basicament femeni), pulmo (fins ara més freqiient en 'home, pero en
augment en la dona per la incorporacio a I'habit de fumar) i prostata (masculi)
(Borras, Peiré i Mellado, 2008).

Encara que les possibilitats de tractament sén més i millors, si analitzem de
manera global la situacio, i hi incloem tots els tipus de cancer, moren un 50%
dels afectats. Per tant, la xifra de mortalitat és encara elevada, pero si tenim en
compte que fins fa poc la curaci6 era practicament impossible, podem consi-
derar que un percentatge elevat de persones superen la malaltia. La xifra de
curats inclou un nombre una mica més elevat de dones que d'homes, per la
incidéncia més gran en aquests de cancer de pulmd, que és un dels que pro-
voca més mortalitat. Com hem dit abans, per desgracia, les dones han imitat
I'home en l'addiccié al tabac, i per aixo es preveu un augment de cancer de
pulmo per a aquest sexe, la qual cosa igualara llavors les xifres de curaci6. A
meés del cancer de pulmo, els que produeixen més mortalitat soén el de pancre-
es, el de fetge i la leucémia mieloblastica.

L'edat del pacient també pot influir en les possibilitats de curacid, encara
que aixo depén del tipus de cancer. A Occident, el cancer infantil té avui dia
unes taxes de curaci6é molt elevades (per exemple: 90% en el de testicle, 70%
les leucémies infantils). De manera general, es considera que els pacients més

joves resisteixen més l'agressivitat de determinats tractaments, com cert tipus
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de quimioterapia, pero, tanmateix, i de la mateixa manera, en alguns casos els
tumors es desenvolupen més rapidament (per exemple, el cancer de mama,

en que la mortalitat és superior en dones joves).

Un altre factor que ha incidit de manera fonamental en les possibilitats actuals
de superar la malaltia és la detecci6 precoc. La histologia del tumor (l'estudi
microscopic del teixit del tumor) i 'extensi6 sén factors que també determinen

les possibilitats de supervivéncia (Estapé, 2008; Estapé et al., 2008).

El tractament del cancer consisteix en 1'aplicacié sola o combinada dels proce-
diments seglients: cirurgia, quimioterapia, radioterapia, hormonoterapia, im-
munoterapia i, més recentment, els tractaments biologics. Tots aquests trac-
taments repercuteixen d'una manera o una altra en la qualitat de vida de
l'afectat. Aix0, més l'impacte del diagnostic de cancer, fa necessaria 1'atencio
de les repercussions psicosocials dels afectats (Estapé, 2008).

La consideraci6 dels efectes psicologics del cancer no és nova: en efecte, Ga-
leno ja va relacionar els tumors de mama amb la malenconia (Mettler i Mett-
ler, 1947). El filosof relacionava l'aparicié del cancer de pit de la dona amb
I'humor caracteristic de les dones depressives o amb tendéncia a la tristesa.
Avui dia, quan relacionem cancer i psicologia, ens referim a un altre concepte,
pero no podem deixar d'esmentar Galeno com a pioner dins de la historia de
la medicina, en relacionar les malalties canceroses i els estats animics (Estapé i
Estapé, 1993). Actualment, quan ens referim a la relaci6 entre cancer i psico-
logia, parlem de l'impacte que té aquesta malaltia en la vida del subjecte que la
pateix, en la seva familia i I'entorn social, inclos el personal sanitari que l'atén.

Aquest impacte és determinat per dos factors:

¢ La consideraci6 del cancer com a malaltia tabt.
¢ Lesrepercussions de la malaltia cancerosa i dels tractaments que requereix

en la qualitat de vida del pacient.

A continuacid, desenvoluparem aquests dos punts, que ens donaran una idea

sobre com la vida d'una persona es pot veure afectada pel fet de patir un cancer.

2.2.1. La consideracio del cancer com a malaltia taba

El cancer és tan antic com la historia de la humanitat (Estapé i Estapé, 1993).
S'hi fa referéncia ja en el primer papir del qual es tenen dades: el de Smith.
Per desgracia, no succeeix el mateix amb la curacid, que, vista des d'una pers-
pectiva historica, és molt recent. De fet, les primeres curacions comencen al
segle XX pero fins a mitjan segle no es cura un cancer totalment sense cirur-
gia, sols amb quimioterapia (concretament un coriocarcinoma). Els pacients,
curables o no, rebien tractaments amb efectes secundaris molt adversos, que,
a més, solien deixar seqtieles fisiques o estétiques en la vida del pacient. Les
fases terminals dels malalts no curables solien ser llargues, doloroses i plenes
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de sofriment (Holland i Rowland, 1989; Holland, 1992). Tot aix0 és a la base
de l'equivalent cancer = mort, que, encara avui, perdura en el sentiment de la
poblaci6 (Dolbeault, Szporn, Holland, 1999).

El tabu del cancer esta envoltat d'una serie de creences erronies, que compor-
ten determinades actituds i conductes. Una d'aquestes creences és considerar
el cancer com una malaltia contagiosa. Un estudi elaborat per Estapé i Estapé
(1998) en dones de classes socials desfavorides mostra que un 16% afirmen
que el cancer es pot contagiar. Aquest tipus d'actituds que, de vegades, no
s'expressen verbalment pero si conductualment contribueixen a engrandir el
tabt del cancer. Es facil entendre que una poblacié que té aquestes creences,
davant d'un malalt amb cancer, es comportara d'una manera determinada, la
qual cosa influeix directament en el pacient i en els seus sentiments. Hi ha més
pensaments en la poblacié que contribueixen al tabu del cancer, com atribuir
la malaltia a un castig divi, cosa que de vegades subjeu en frases que el pacient
pot expressar com "No m'ho mereixo", "Per que jo?". Aixo també té repercus-
sions psicologiques.

D'altra banda, hem de destacar 1'as de la paraula cancer com a adjectiu. De
fet, el 1991, en un diccionari de llengua espanyola, podem llegir la definici6
segilient de la paraula cancer (després de parlar de I'accepcié com a malaltia):
malaltia que arrela en la societat sense que s'hi pugui posar remei. Aixo
porta a I'Gs de la paraula cancer entre politics, periodistes i altres per a qualifi-
car negativament adversaris i enemics. No és estrany que sigui una malaltia
temuda i odiada per tots. Tampoc no sorprén que durant molt de temps, i en-
cara en els nostres dies, s'hagi ocultat aquest diagnostic al pacient (Estapé et
al., 1992). L'impacte d'aquesta paraula en la persona que sofreix la malaltia pot
ser suficient per a alterar la seva qualitat de vida, enfonsar-se i, en determinats
casos, per a abandonar el tractament.

2.2.2. Repercussions del cancer i del tractament en la qualitat de

vida del pacient

Ja hem exposat abans qué pot significar una malaltia com el cancer en el paci-
ent i també en 'entorn familiar. Encara que aquests efectes siguin intangibles,
no s'’han de desestimar, ja que sén un trastorn important en la vida del malalt.
Perd a més, a aixo cal afegir les alteracions que la malaltia i el tractament que
necessiti afegiran. Encara que el primer objectiu davant del pacient cancerds
és, sense cap dubte, la curacig, el segon és el benestar.

L'augment en el nombre de curacions va fer interessar-se per la qualitat de vida
del pacient. Aquest concepte, que apareix per primera vegada en 1'Index Medi-
cus el 1977, comporta l'atencié en la vida del pacient, curable o no (Estapé,
Estapé, 1993; Estapé, 1995), més enlla dels aspectes purament fisics. Es, doncs,
un concepte complementari del de quantitat de vida: no solament és impor-
tant que el pacient visqui més, sin6 com sera la seva vida. La malaltia pot com-

portar unes seqiieles fisiques, estetiques i emocionals que suposen un trastorn

Mostres de por al contagi

La por de ser contagiat pel

cancer (un suposit del tot im-
possible) es pot manifestar no
tocant el pacient o rentant els
estris a banda dels dels altres.
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en el pacient que no hem de subestimar (Osoba, 1999). L'OMS defineix la cu-
raci6é no solament com "estar lliure de malaltia", sin6é també com "l'estat en el
qual el pacient estigui en bones condicions psicosocials". En aquest sentit i, a
mesura que creix el grau d'informaci6 dels malalts, hem de destacar el fet que,
en determinades ocasions, els pacients poden preferir tractaments per criteris
de qualitat de vida en lloc de criteris de quantitat. Tot aixo ens porta a un futur
revolucionari en que la paraula pacient s'hauria de substituir, ja que aquest tin-
dra una participacio activa i podra ser una part decisiva en l'elecci6 del procés
terapeutic. En aquest sentit, cal tenir en compte que com més s'assembli la
vida del pacient després de la malaltia a la d'abans, més podrem dir que es
conserva la qualitat de vida (Estapé, 1995). També, de manera semblant, com
més satisfactoria sigui la vida posterior a la malaltia i el tractament, millor sera
la qualitat de vida.

La qualitat de vida no és equivalent a l'estat psicologic del pacient, encara que
l'inclou (Estapé i Estapé, 1993). Més aviat, és un concepte que es compon de
les diferents esferes de la vida del pacient que poden resultar afectades pel
cancer. Encara que hi ha un percentatge de psicopatologia entre els pacients
amb cancer, la realitat és que el 50% de respostes emocionals a la malaltia sén
considerades normals (Strain, 1998; Cirera, Salamero, Estapé, 1997). Aix0 no
vol dir que no necessitin ajuda psicologica, ja que 'afrontament d'aquest tipus
de malaltia comporta molt d'estres en la vida del malalt. La qualitat de vida
és un concepte complementari al de la quantitat de vida. De fet, és arran de
l'increment en la supervivencia que es comencen a considerar les seqiieles que
deixa la malaltia en els pacients. Amb aix0 no volem dir que no s'hagi de tenir
en compte la qualitat de vida dels malalts no curables, que és crucial, siné que
no s'’ha d'oblidar que la curaci6é no solament significa absencia de malaltia,

sin6 també alguna cosa més.

Hi ha diverses definicions, i podem dir que totes correctes, del terme qualitat de
vida, ja que és un concepte subjectiu i quasi filosofic. Les arees de que es com-
pon aquesta qualitat de vida sén les esferes que es consideren més importants
en la vida del subjecte i que arran de la malaltia i del tractament que necessita
es poden veure afectades. Amb més o menys variacions, aquestes arees son
basicament les seglients (Daniels i Estapé, 1999): alteracions en l'estat d'anim
(basicament ansietat i depressi6), disfuncions en l'esfera social (aillament de
I'entorn habitual), aspectes laborals (problemes en I'acompliment de les activi-
tats professionals i efectes en les relacions amb els companys de feina), altera-
cions neurocognitives (pérdua en la capacitat d'atenci6, concentracié i memo-
ria) i problemes fisiologics, com ara dolor, insomni i trastorns de la sexualitat.

2.3. Metodes d'avaluacid psicologica en oncologia

L'avaluacié6 psicologica en oncologia és complicada pel compromis que pateix
el pacient per una situacio fisica (malaltia i/o tractament) que pot emmascarar
l'estat psicologic. Per part de la comunitat cientifica, s'han fet i es fan nombro-
sos intents per a trobar qiiestionaris que puguin aconseguir obviar la simpto-
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matologia fisica per tal d'obtenir una avaluacié com més aproximada possible
al sofriment psicologic o emocional de l'afectat. Aix0 ocorre igual en altres
malalties croniques, per la qual cosa és necessari no perdre mai aquesta pers-
pectiva.

D'altra banda, també hem de tenir present que els primers intents d'avaluacio
psicologica del malalt amb cancer es van basar a utilitzar els qliestionaris pro-
vinents del camp de la psicologia clinica. D'aquesta manera, s'intentava uti-
litzar tests ja validats. No obstant aixo, el resultat va ser un fracas. El malalt
oncologic és una persona procedent de la poblacié normal que pateix una si-
tuacio estressant. Aixo no el converteix en una persona amb un perfil especial
ni des del punt de vista psicopatologic, ni per patrons de personalitat. Tanma-
teix, si que hi ha tota una série d'alteracions relacionades amb el patiment de
la malaltia i el tractament que afecten la vida i que sera 1'objecte d'avaluacio
d'aquest tipus de pacient.

2.3.1. Ansietat i depressio

S6n els trastorns més freqiients en el pacient diagnosticat de cancer, que es
produeixen com a reacci6 a la situacio estressant que viu el pacient. No s’han
d'oblidar les repercussions fisiques o fisiologiques del tractament que es poden
encavalcar amb simptomes propis d'aquests trastorns psicologics i dificultar
el diagnostic. En efecte, simptomes causats per la malaltia i, fins a cert punt,
considerats normals davant del cancer poden implicar un augment en el di-
agnostic de depressid, com sén pensaments negatius, pessimisme, idees de
mort, falta de perspectiva futura, dificultat per a fer plans, falta de motivacio
i il-lusi6, anhedonia, desesperanca, sentiments de solitud i baixa autoestima.
Aixi mateix, el tractament anticancer6s comporta una serie d'efectes més aviat
de tipus somatic que poden induir a un diagnostic de depressio: fatiga, asténia,
malestar digestiu, anoréxia i debilitat (Estapé, 2004).

Amb l'ansietat passa una cosa semblant, ja que un pacient diagnosticat de can-
cer pot sofrir certs trastorns anticipatoris davant de moments crucials del curs
clinic (espera de proves, periode previ a la cirurgia, a nous tractaments...) i, fins
i tot, desordres fisiologics (alteracions digestives) a conseqiiéncia del tracta-
ment seguit, que de nou afegeixin confusié davant d'un diagnostic de trastorn
d'ansietat. Es per tot aixd que es recomana 1'ds de giiestionaris que donin pri-
oritat a aspectes cognitius per a evitar aquesta confusié. Un exemple és I'escala
HAD (Hospital Anxiety and Depressio Scale), que van confeccionar Zigmond i
Snaith el 1983 (Zigmond i Snaith, 1983) a fi d'avaluar aquests trastorns en pa-
cients hospitalaris, amb referéncia a pacients no psiquiatrics perd amb risc de
problematica psicosocial. Aquesta escala s'ha usat ampliament en oncologia
com a instrument de screening perque és breu (14 items, set per a ansietat i set
per a depressid) i perque és facil d'aplicar. Aquesta mateixa caracteristica pot
ser un defecte de I'escala perque a vegades falla en el diagnostic, perque és breu
i perque conté uns items obvis i facilment manipulables per part del subjecte.
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La dificultat per a determinar la preséncia d'ansietat o depressié en pacients
oncologics, a causa de l'estat fisic, ha fet que es denomini distrés psicologic el

malestar emocional.

La definici6 de distres psicologic proposada per la National Comprehensive Cancer
Network és la segiient:

"Experiéncia desagradable de naturalesa emocional, psicologica, social o espiritual que
interfereix en 1'habilitat d'afrontar el cancer i el tractament."

Aquest distrés emocional es pot mesurar amb un termometre, en el que el pa-
cient simplement situa en una escala del 0 al 10 (col-locada graficament en un
termometre dibuixat) el grau de distres de "gens de distres" a "maxim distres".
Aquest senzill metode inclou també una série de preguntes sobre les repercus-
sions del tractament oncologic i demana a l'afectat quines es relacionen amb
el seu distres (Jacobsen et al., 2005).

Hem d'afegir que hi ha qiiestionaris dissenyats per a avaluar les alteracions
emocionals en la poblaci6 general que s'utilitzen també en pacients oncolo-
gics. En sén dos exemples I'SCL-90-90 (Symptom Checklist-90-revised) que conté
90 items en forma autoadministrada i permeten obtenir nou dimensions (de-
pressio, ansietat, somatitzacions, obsessid-compulsid, susceptibilitat interper-
sonal, hostilitat, fobies, paranoia i psicoticisme), a més d'una escala general o
global (Derogatis, 1983). Altre exemple és el POMS (Profile of Mood States), que
també permet obtenir una puntuacié global d'alteracié emocional, i també
puntuacions en diferents arees com sén depressio, ansietat, confusid, hostili-
tat, fatiga i vigor.

No obstant aix0, la longitud d'aquests qiiestionaris fa que s'hagin de plantejar
amb cautela i amb uns objectius molt clars en el pacient oncologic per les
seves circumstancies especials. En aquest sentit potser el GHQ (General Health
Questionnaire) pot proporcionar també informacié sobre diverses esferes en
un format més breu (aspectes somatics, ansietat, capacitat per a fer activitats
quotidianes i depressio), ja que consta de 28 items (Goldberg, 1978).

2.3.2. Afrontament del cancer

Un dels aspectes tipicament avaluats en psicooncologia és 1'estrategia psicolo-
gica que utilitza I'individu per a afrontar l'estrés que li provoca el diagnostic i
tractament del cancer. Hi ha diversos models respecte a aquest tema, pero el
més conegut és el de Watson i Creer, que data de 1988. Tots dos autors plan-

tegen cinc maneres d'afrontar el cancer, que son les segiients:

1) Esperit de lluita. Afrontament positiu, persones que assumeixen el cancer
com un repte que han de superar.

2) Negacid. Anomenat també evitacio positiva, s6n pacients que afronten la
malaltia no pensant-hi i actuant com si no passés res.

3) Indefensid. La persona se sent desesperancada davant del que li esta pas-
sant.
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4) Preocupacié ansiosa. Es déna en pacients amb nivells d'ansietat alts i
tendencia a preocupar-se constantment per la possibilitat de recaure.
5) Fatalisme. Tendéncia a la resignacio i a deixar-ho tot a les mans del metge.

L'escala que aquests autors van crear s'anomena MAC (Mental Adjustment to
Cancer Scale), un instrument autoadministrat que consta de 40 items amb qua-
tre possibilitats de resposta. Per abreujar 1'screening psicologic, els autors van
proposar el Mini-MAC, que consta de 29 items similars als originals per a ob-
tenir també una avaluaci6 en cinc escales. La MAC esta traduida i validada a
diversos idiomes, entre els quals hi ha la versié espanyola (Ferrero, Barreto i
Toledo, 1994).

2.3.3. Eficacia percebuda

Avaluar l'autoeficacia percebuda per part del pacient davant del repte que su-
posa el cancer, és a dir, fins a quin punt percep que és capag d'afrontar la situ-
aci6, també és important. Una de les escales més conegudes és la de Telch i
Telch (1986). Aquesta escala esta composta per 10 items i el subjecte té, per a
cadascun, quatre possibilitats de resposta. Un exemple seria "M'és facil persis-

tir en el que m'he proposat fins a arribar a assolir les meves metes".

També hem de tenir en compte les avaluacions respecte a la competeéncia per-
sonal (hi ha una escala creada per Wallston el 1992 de vuit items, adaptada
per Fernandez et. al. el 1998) i el judici de control, és a dir, fins a quin punt
el subjecte percep que controla la situacié. Aquest Gltim concepte es relaciona
amb el de locus de control. Una alta competéncia o autoeficacia percebuda
o un alt judici de control precedeixen un afrontament adequat o positiu, ja
que un dels aspectes que més molesta el pacient, una vegada diagnosticat el

cancer, és la sensaci6 d'incertesa i descontrol davant de les seves vides.

2.3.4. Qualitat de vida

Els qliestionaris per a avaluar la qualitat de vida en pacients oncologics tenen
en compte les repercussions de la malaltia i el tractament. Solen estar estruc-
turats en les arees que hem comentat anteriorment i formades per diferents
items de resposta multiple. A més a més, acostumen a incloure una avalua-
ci6 del grau en el qual l'aspecte interfereix en una qualitat de vida adequada
o satisfactoria per al pacient. D'aquesta manera, s'evita una interpretacioé sub-
jectiva del trastorn del pacient. Per exemple, una dona amb alopécia deguda
a la quimiterapia respondra afirmativament si li preguntem si li ha caigut el
cabell, pero aix0 no ens proporciona informacié respecte al punt en qué aixo
li suposa un deteriorament, ja que depén de diversos factors, com ara l'edat
o altres caracteristiques.

La qualitat de vida té sentit avaluar-la de manera comparativa, és a dir, abans
i després d'un tractament, durant diverses etapes del curs clinic, en la super-
viveéncia (quan el pacient porta un llarg periode de temps, variable segons els
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autors, lliure de malaltia). Per tant, no té sentit una mesura Gnica de qualitat
de vida. Per aix0, no s'obté un valor que indiqui una afectacié, com ocorre en

ansietat i depressio.

El més freqiient és utilitzar la mesura de qualitat de vida per a avaluar els efectes
dels tractaments, fins i tot com a part d'assajos clinics, en queé es proven nous
medicaments. Avui dia, quan s'analitza un nou farmac, no solament es busca
una prolongaci6 de la vida del subjecte, encara que pot ser 1'objectiu principal,
sin6 que, a més, es valora fins a quin punt aquest tractament afectara la quali-
tat de vida. En un futur no gaire llunya (i en determinats paisos en el present),
el malalt podra obtenir informaci6 sobre totes aquestes conseqiiencies i podra
triar tenint en compte no sols el temps de vida aproximat que li garanteix un
tractament, siné també com sera aquesta vida.

En psicooncologia, els qliestionaris de qualitat de vida més utilitzats son el
FACT (Functional Assessment of Cancer Therapy, de David Cella i col-laboradors,
1993) i el de I'EORTC (European Organization for Research and Treatment of Can-
cer, 1988). El FACT consta de cinc arees d'avaluaci6 (estat fisic general de sa-
lut, ambient familiar i social, relaci6 amb el metge, estat emocional i capacitat
de funcionament personal) expressades en 30 items amb quatre possibilitats
de resposta graduada. Els autors van afegir després un modul especific per a
diferents localitzacions, com la mama o el pulmé, amb items relacionats amb
aquest tipus de cancer i les conseqiiéncies concretes del tractament seguit. Per
exemple, en el cancer de mama, s'afegeixen items sobre l'autoimatge o la por

que pateixin les filles.

Cada qiiestionari porta afegida la lletra amb que comenca la localitzacioé tumo-
ral en angles segons l'original (per exemple, en cancer de mama és FACT-B, de
breast). Al final de cada escala, es pregunta al pacient fins a quin punt aquesta
area afecta la qualitat de vida en un rang que va de O (gens) a 10 (molt).

El questionari de I'EORTC (organitzacié europea que duu a terme multiples
treballs d'investigacié com a grup cooperatiu en queé intervenen diferents
paisos) consta dels moduls d'avaluaci6 segiients: nivell funcional, simptomes
fisics, alteracié emocional, problemes sociofamiliars, problemes sexuals, im-
pacte economic i satisfaccié amb la cura médica. Cada modul té escales amb
diversos items a les quals s'afegeix una avaluaci6 global de 1'estat fisic i de la
qualitat de vida en una escala de 7 punts (Aaronson et al., 1988).

2.3.5. Problemes especifics

Les arees anteriors son les que tipicament s'estudien en qualsevol problema de
salut, encara que, com hem pogut veure, s'han construit instruments especifics
per a pacients amb cancer. A banda d'aquestes arees generals, hi ha altres arees
més especifiques o relacionades amb el cancer. A continuaci6, en descrivim

breument algunes.
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Una d'aquestes arees és la sexualitat del pacient. Abans, aquest tema era ob-
viat, no solament per les escasses probabilitats de curacié del pacient, que fe-
ien que s'evitessin problematiques d'aquest tipus, siné també perque el sexe
era un tema taba (Estapé i Estapé, 1993; Estapé, 2001). A mesura que s'ha fet
més factible la curaci6 o, almenys, la prolongaci6é de la vida de les persones
que pateixen cancer, aspectes com les disfuncions sexuals i el conseqiient de-
teriorament de la qualitat de vida han requerit que es plantegi una avalua-
ci6 especialitzada que tingui en compte la realitat fisica i psicologica del pa-
cient. Ens referim al fet que diversos tractaments repercuteixen directament
en la sexualitat (intervencions quirargiques, determinades quimioterapies i,
sobretot, el tractament hormonal, quan és necessari), pero també altres fac-
tors més indirectes poden danyar la vida intima del malalt, com problemes
amb l'autoimatge, relacionats amb una baixa autoestima, i també la preséncia
d'ansietat i depressio.

Una de les escales més conegudes en aquest sentit és la DISFF (Derogatis Inter-
view for Sexual Functioning). Es una entrevista semiestructurada que consta de
25 items i esta dissenyada per a proporcionar una avaluacié multidimensional
del funcionament sexual. També se n'ha dissenyat una versié autoadministra-
da. Amb els dos instruments s'obtenen cinc arees d'informacio: cognicié sexu-
al o fantasia, excitacié sexual, conducta sexual, experiéncia sexual, orgasme i

impuls sexual (Derogatis, 1976; Derogatis, 1997).

D'altra banda, al nostre pais, Estapé i Estapé (1993) van fer un estudi sobre
disfunci6 sexual en pacients amb cancer en qué, mitjancant una entrevista
semiestructurada, s'avaluaven els diferents parametres de la sexualitat del pa-
cient (impuls, excitacio i orgasme), la freqiiencia de les relacions sexuals i un
index de satisfacci6 subjectiva obtinguda pel subjecte (del O al 10). Aquesta
entrevista inclou una avaluaci6 de la situacié previa al cancer i s'administra de
manera comparativa entre les diferents fases del curs clinic. D'aquesta manera,
aquest instrument permet obtenir una visié general i conjunta dels canvis de
la sexualitat al llarg de diferents moments crucials (després del diagnostic, du-
rant el tractament o una vegada acabat aquest). Aixi doncs, aquest enfocament
comparatiu és molt important en l'avaluacié de qualsevol aspecte psicologic
del malalt amb cancer, ja que tant per a la investigacid, com per a la practi-
ca clinica, situa el professional en una actitud realista de fins a quin punt la
malaltia és responsable d'un deteriorament en la sexualitat.

Un altre aspecte que s'avalua cada vegada més freqiientment de manera es-
pecifica és l'alteracié neurocognitiva. Els pacients que reben tractament amb
quimioterapia tenen el risc de desenvolupar problemes de memoria, atencio i
concentraci6. Encara que abans, a causa de 1'alta mortalitat en oncologia, aixo
no es valorava, recentment, amb l'augment dels supervivents, s’han reportat
alteracions que abans no es trobaven. Les dificultats en la memoria afecten
molt els pacients, que veuen perjudicada l'autoestima i creuen que ja no ren-
deixen com abans. Les repercussions poden durar de tres mesos fins a deu anys
(Ferrell, Hassey, 1997) i avui en dia s'estan desenvolupant programes de reha-
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bilitacio especifics. L'avaluacié d'aquests problemes se sol dur a terme amb
tests ja utilitzats en l'avaluacié cognitiva de pacients, com parts del Wechs-
ler (1997) o altres bateries com el test verbal de California (Dellis, 2000), a fi
d'obtenir informacio6 respecte al possible deteriorament cognitiu del pacient.

També s'avalua l'ansietat anticipatoria especificament, per exemple, en paci-
ents amb cancer de prostata. Un estudi recent (Roth et al., 2003) mostra una
escala creada per a mesurar l'ansietat en homes diagnosticats d'aquesta malal-
tia en tres aspectes: davant del cancer, davant del PSA (prostate specific agent,
marcador tumoral especific a la sang, l'augment del qual indica l'aparici6 o
recurrencia de la malaltia) i por davant de la possibilitat de recaiguda. Aquesta
escala s'anomena MAX-PC (Memorial Anxiety Scale for Prostate Cancer) i és una
mostra clara del desenvolupament d'instruments de mesurament extremada-
ment especifics. Alguns exemples més sén: avaluacions sobre preocupacions
concretes en persones davant d'un procés de consell genétic, actituds i creen-
ces davant de les campanyes de diagnostic preco¢ o screening i avaluacions
dels familiars dels pacients, en qui també recau un alt grau d'ansietat.

2.4. Breu presentacio d'un cas clinic

e Variables sociodemografiques: dona de 39 anys.

e Diagnostic: cancer de mama.

e Motiu de la consulta: problemes per a recuperar la sexualitat des que va
acabar el tractament.

¢ Antecedents medics familiars: mare depressiva, el pare va morir de cancer
de colon.

¢ Antecedents medics personals: cap d'interes.

e Nivell d'estudis: llicenciada en dret.

e Activitat professional: treballa en un bufet d'advocats, pero actualment
esta de baixa.

¢ Genograma familiar.

e Relacions familiars: el marit treballa en una firma farmacéutica com a co-
mercial, passa molt de temps fora de casa. La filla de nou anys fa primaria.
Les relacions familiars sempre havien estat bones, pero ara capta una cer-
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ta irritabilitat en el marit, sobretot des que va acabar el tractament. Esta
espantada i angoixada per la malaltia, pero el seu marit diu que ja esta,
que no hi han de pensar més.

e Amb la familia d'origen les relacions sén bones, encara que la seva mare és
molt negativa i davant del tema del cancer, en lloc d'ajudar-la 1'ha posada

meés nerviosa.

e Relacions socials: té moltes amigues, encara que com a parella i familia
solen anar bastant sols, i no van amb altres parelles. Davant de la malal-
tia, diu que s'ha sentit bastant sola, i s'ha unit més a altres dones que va
coneixer durant la quimioterapia, perque "elles entenen el que he passat"
i les amigues de sempre "estan a anys llum d'aixo".

e Aspectes laborals: satisfaccid laboral elevada, encara que potser considera
que la feina és una mica estressant. La relacié amb els companys és bona,
i amb els caps, acceptable. Els ha hagut d'explicar que té cancer i ara té
por que aixo la perjudiqui.

e Exploraci6é psicopatologica: comenta que des que li van diagnosticar el
cancer, no ha tornat a dormir bé. Ara mateix, agafa el son relativament
rapid, pero es desperta durant la nit de manera molt desagradable, amb por
i sudoracié. També presenta rumiacions recurrents sobre pors relacionades
amb la malaltia, pero no trobem tendencia obssessivocompulsiva. Denota
certa deixadesa en l'aspecte fisic, amb un augment de I'impuls per picar
menjar (comenta que esta molt sola a casa, ja que esta de baixa laboral).
Ha augmentat de pes i aix0 fa que no s'interessi per arreglar-se ("sempre
vaig vestida igual").

e Respecte al cancer: els tractaments rebuts han estat cirurgia (mastectomia
radical) i quimioterapia (6 cicles de FAC), cosa que ha repercutit en caiguda

del cabell, fatiga, nausees i vomits.

e Atribuci6 de causa: creu que el cancer és la causa de l'estres laboral, ha estat

com un avis perque s'agafi les coses amb més calma.

e Autoeficacia percebuda: creu que la curaci6, en part, es deu a ella mateixa,
a les ganes de viure que tingui.

e Avaluacio de l'ansietat, depressio i relacions sexuals: plantegem una ava-
luaci6 general d'ansietat i depressio per a obtenir informaci6 sobre 1'estat
animic i I'entrevista semiestructurada sobre disfunci6 sexual d'Estapé i Es-
tapé (©1993). Els resultats obtinguts sén:

HAD-ansietat: 14 / HAD-depressid: 8 (nivells de I'escala HAD: 0 a 7 punts:
nivell baix, 8-10 punts: nivell moderat, 10 punts o més: nivell elevat).
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Entrevista sobre disfuncio sexual.

Exploracié dels parametres previs a la malaltia

Impuls abans de la malaltia Adequat @

Excitacio abans de la malaltia Adequada Disminuida
Capacitat per a arribar a l'orgasme Adequada No
Freqliéncia de la relacié sexual: Diaria Mensual
Menys
Quinzenal No en té

Satisfaccié obtinguda en la relacié sexual (demani al pacient que puntui de 0 “gens satisfactoria” a 10

“satisfaccié6 maxima"): 6

Exploracio dels parametres en el moment actual, acabat el tractament fa un mes

Impuls Adequat Disminuit
Excitacio Adequada
Capacitat per a arribar a I'orgasme Adequada No
Frequiencia de la relacié sexual: Diaria Mensual
Setmanal Menys
Quinzenal

Satisfaccié obtinguda en la relacié sexual (demani al pacient que puntui de 0 “gens satisfactoria" a 10

(“satisfaccio maxima”): 1

Resum de l'avaluacid i plantejament d'objectius d'intervencio

La pacient mostra un nivell elevat d'ansietat i un nivell moderat de depressio.
Encara que hi ha un clar empitjorament de la sexualitat després de la malaltia
i el tractament, no hem d'obviar que, abans de la malaltia, la pacient ja tenia
una disminucié en l'impuls sexual i en la capacitat per a arribar a l'orgasme.
També hem de tenir en compte que la satisfaccié obtinguda no era gaire eleva-
da. No obstant aix0, una vegada acabat el tractament anticanceros, el retrocés
en aquesta area de la funci6 sexual és clar, i els nivells de depressio i ansietat,
més determinats detalls de la historia clinica, ens porten a fer un plantejament
d'analisi respecte a la sexualitat prévia de la pacient i la parella per determinar
que és el que estava passant i desdramatitzar els efectes del cancer en aquest
tema. Aixi mateix, es podra integrar la disfunci6 sexual en un procés depressiu
més ampli, amb una falta de motivaci6é per a moltes altres coses, i emmarcar-

ho tot en I'ambit de parella.
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3. Avaluacio psicologica en diabetis

A continuacid, s'analitzara com avaluar la diabetis en I'ambit de la psicologia

clinica.
3.1. Conceptualizacié del problema

La diabetis és una malaltia cronica que es produeix com a conseqiiéncia que
el pancrees no segrega insulina, o bé perque disminueix l'efecte de la insulina.
Ateés que aquesta hormona té la missié de transformar en energia els hidrats
de carboni dels aliments, el seu deficit origina un augment del sucre a la sang.

Aquest trastorn és cronic, de base genetica, i esta caracteritzat per tres mani-
festacions diferents que descrivim breument:

¢ Sindrome metabolica. Provoca hiperglucémia (augment del nivell de su-
cre a la sang), glucosuria (preseéncia de glucosa en 1'orina), polifagia (aug-
ment anormal de la necessitat de menjar), polidipsia (augment anormal
de la set), polidria (emissi6 excessiva d'orina) i alteracions dels lipids i les
proteines com a conseqiiéncia d'un deficit absolut en 1'acci6 de la insulina.

¢ Sindrome vascular. Pot ser tant micro com macroangiopatic (afecta tant
a les arteries grans com les petites). Les lesions a les arteries poden provo-
car lesions com ara accidents coronaris (per exemple, una angina o un in-
fart), accidents cerebrals (isquemies), dificultats en el drenatge del rony6
(dialisi), lesions en la retina (retinopatia) i dificultats en la circulacio6 de les

extremitats inferiors (que poden portar fins i tot a amputacions).

¢ Sindrome neuropatica. Pot ser autonomica i/o periferica. A escala perife-
rica, les arteries poden no funcionar adequadament i arribar a produir el
conegut peu diabetic. Aquesta és una sindrome que resulta de la interaccio
de factors sistemics (angiopatia, neuropatia i infeccio) i factors ambientals
(estil de vida, higiene i cal¢at). La sindrome en qiiestié provoca que la
persona sigui molt sensible a patir traumatismes als peus, tingui trastorns
sensorials, tlceres, atrofia de la pell...

D'altra banda, per a conceptualitzar el problema, també és important assenya-
lar que es poden diferenciar quatre tipus de diabetis. A continuaci6 en presen-
tem una breu descripci6.

a) Diabetis tipus 1 (DM1) o diabetis juvenil. Es caracteritza, normalment,
per un deficit absolut de creaci6 d'insulina, ja que el pancrees no funcio-
na adequadament. Aquest tipus de diabetis s'associa a la predisposicié a
desenvolupar cetoacidosi (com a conseqiiéncia del deficit d'insulina, que
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b)

d)

és la font d'energia de 'organisme, 1'organisme utilitza les grasses com a
font d'energia). Els simptomes que es donen més sovint sén hipergluce-
mia, polifagia, polidipsia i politria. El pic més alt d'incidéncia és durant la
infantesa i a I'adolesceéncia. El tractament d'aquest tipus de diabetis sempre

requereix insulina.

Diabetis tipus 2 (DM2). Es el tipus més comt de diabetis i és conseqiiéncia
d'una secreci6 defectuosa d'insulina, a la qual s'afegeix la preséncia signifi-
cativa de resisténcia a aquesta (un defecte en el metabolisme de la glucosa)
per mecanismes dels quals es desconeix la causa.

Els pacients amb DM2 poden tenir simptomes poc rellevants o totalment
absents i romandre molts anys sense el diagnostic. La majoria dels pacients
d'aquest tipus de diabetis sén obesos i molts dels qui no ho sén, presen-
ten un notable augment de greix en la regié abdominal. L'inici es déna
normalment després dels 40 anys, encara que en obesos és també freqiient
després dels 30 anys i no tendeixen a la cetoacidosi.

Els pacients amb DM2 no requereixen insulina en el moment del diagnos-
tic i moltes vegades n'hi ha prou amb fer dieta per a corregir la hipergluce-
mia. Quan no es controla la diabetis només amb la dieta, s'aconsella el
tractament amb insulina o hipoglucemiants (pastilles) o la terapia combi-
nada d'insulina i pastilles.

Diabetis gestacional. Es tracta del trastorn del metabolisme de la glucosa
que comenca durant I'embaras, i s'exclou la possibilitat que la intolerancia
ala glucosa fos abans de 'embaras i no fos detectada. Es necessari, per tant,
diferenciar la diabetis gestacional de la diabetis tipus 1 o tipus 2, diagnos-
ticada abans de 'embaras. El concepte de diabetis gestacional és indepen-
dent del fet que persisteixi o no després de 1'embaras o de la necessitat d'un
tractament amb insulina o no.

El risc de desenvolupar diabetis gestacional incrementa en les dones de
més edat, les que tenen historia previa d'intolerancia a la glucosa, les dones
amb antecedents de fetus grans per a l'edat gestacional, les que pertanyen a
grups etnics d'alt risc (americans nadius, hispanoamericans, afroamericans
i illencs del Pacific) i qualsevol dona embarassada amb nivells elevats de

glucosa a la sang.

Altres classes especifiques. So6n menys comunes i el procés que deriva en
la malaltia es determina d'una manera especifica. Es diferencien fins a 8
subtipus (defectes genetics en la funcio de la cel-lula beta, defectes genétics
de l'acci6 de la insulina, malalties del pancrees exocri, endocrinopaties,
induida per toxics o agents quimics, infeccions...).
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3.2. Rellevancia del problema: incidéncia, impacte i costos

Al moén occidental, la incidencia de DM oscil-la entre el 2% i el 6% de la po-
blacio segons diferents estudis. S'estima que un 50% dels casos romanen sense
diagnosticar, cosa que implica que, per cada persona amb diabetis diagnosti-
cada, n'hi ha una amb diabetis desconeguda.

La diabetis és la sisena causa de mort a Espanya i afecta en més proporcio6 les
dones. En els darrers anys, s'ha produit un descens en la mortalitat ateses les
millores en el control, el tractament i el maneig de les complicacions associ-

ades a la malaltia.

Les classes més freqlients de diabetis son la 1ila 2. Quant ala DM1, a Espanya,
la incidéncia és de 12,8 casos nous cada 100.000 habitants per any. L'inici és
més freqiient al voltant del primer any de vida i és creixent fins als 12-14 anys
i decreixent en la tercera i quarta decada. La distribucié per sexes no mostra
diferéncies fins als 14 anys; no obstant aix0, a partir de la pubertat s'observa
un predomini en els homes. El risc de ser diabetic tipus 1 en la poblaci6é en
general és del 0,5%. Aquest risc és més alt per als fills de persones amb DM1,
aproximadament del 10%.

Pel que fa a la DM2, en el nostre entorn, la incidéncia anual és de 8 casos nous
per cada 1.000 habitants per any. Aquest tipus de diabetis s'inicia cap als 30-40
anys i la incidencia augmenta amb 1'edat fins a la sisena i setena decada. Mal-
grat aixo, en els darrers anys, 1'edat d'inici s'ha reduit de manera que s'observa
que ha augmentat en persones relativament joves. Aquest augment pot ser
degut a I'augment de l'obesitat en nens i joves. Es dona més freqiientment en

dones i en persones d'etnia asiatica, afroamericans i hispans.

Quant als costos, les persones amb diabetis representen aproximadament el
3,5% de la poblacid, pero acumulen el 12,5% del cost sanitari total i el 15%
del cost farmaceéutic. El cost mitja d'una persona amb diabetis és 3,5 vegades
superior al cost mitja d'un pacient que no presenti cap problema cronic de

salut.

El cost més elevat de la diabetis es deriva dels pacients que tenen complicaci-
ons. En efecte, les persones amb diabetis sense complicacions representen el
40% del total i acumulen només el 23% del cost total de la diabetis. També la
comorbiditat és un factor fonamental en l'explicacié del cost dels pacients di-
abetics, que incrementa fins a 20 vegades el cost sanitari total i fins a 10 vega-
des més el cost farmaceutic en determinats subgrups de persones amb diabetis.
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3.3. Breu introduccio al tractament

Els objectius i el tractament son diferents per a cada classe de diabetis. No
obstant aix0, independentment de quina sigui la classe, un punt central és
aconseguir que segueixin el tractament prescrit per al control de la glucémia.
En aquest apartat, fem un breu resum del tractament que s'aplica per a la DM1
i DM2 (les classes en qué ens centrarem en aquest material, ja que s6n les més
freqiients) i posem 1'émfasi en els tractaments de caire psicologic. Aquesta breu
introducci6 als tractaments ens pot ser molt Gtil perqué veieu la importancia

de l'avaluaci6 i I'abordatge psicologic en els pacients amb diabetis.

El principal objectiu de tractament per a la DM1 és disminuir les xifres de
glucemia (concentraci6 de glucosa en sang) i aconseguir apropar-les a les d'una
persona no diabética. No obstant aixo, és molt important, com a enfocament
terapeutic, no limitar-se a la correcci6 dels nivells de glucosa, sin6 tractar ob-
jectius de salut més amplis. D'aquesta manera, és convenient fer una educa-
ci6 terapeutica focalitzada en que l'individu: a) aprengui a quantificar els hi-
drats de carboni (sistema de racions) i segueixi un pla d'alimentacié apropiat
al seguiment d'insulina que faci; b) aprengui a utilitzar una pauta d'insulina
adequada i faci les modificacions que calguin per la glucémia que tingui,
l'alimentacio prevista i l'exercici que hagi de fer; c) aprengui a fer els controls
capil-lars domiciliaris i s'ajusti el tractament en funcié dels valors; d) aprengui
com ha de fer exercici fisic (horari, temps de dedicacio, etc.); e) aprengui a
tenir cura dels peus; f) aprengui a actuar i a resoldre les hipoglucémies i g)
aprengui a modificar el tractament davant d'altres malalties (refredats, diarre-

es, infeccions, etc.).

En el cas de la DM2, com ja hem comentat, la malaltia es diagnostica a 1'edat
adulta, quan ja és probable que hi hagi altres alteracions metaboliques i clini-
ques, algunes de les quals poden ser més rellevants que la diabetis. L'objectiu
no sera només controlar les xifres de glucémia, siné també les altres alteraci-
ons que poden estar presents com la dislipeémia (alteracions en la concentraci6
d'una, varies o totes les fraccions lipidiques del plasma), la hipertensio arterial,

I'obesitat i el tabaquisme.

Quant a la intervencié psicologica, tant en la DM1 com en la DM2, podem
destacar tres linies d'investigacio:

a) La detecci6 de la psicopatologia en els pacients amb diabetis i la in-
fluencia en la malaltia

Quan s'estudien malalties croniques s'observa que els trastorns depressius sén
els que apareixen amb més freqiiéncia i, a més, la prevalenca és més elevada
entre els pacients que entre la poblaci6 en general (Katon, 1982; Schulberg i
Burns, 1988; Lustman et al., 1992). Aquestes premisses també soén valides en
el cas de la diabetis, perd en molts estudis es posa en evidencia la dificultat de
diferenciar els simptomes de la depressio i els simptomes de la diabetis (perdua
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de pes, cansament, hipersomnia., etc.) (Lustman et al., 1986; Popkin i Callies,
1987; Popkin et al., 1988; Jacobson 1993). No hi ha estudis que confirmin que
la prevalenca de la depressi6 sigui més alta en pacients amb diabetis que entre
les persones que pateixen altres malalties croniques. Tot i aix0, s'evidencia que
quan apareix un trastorn depressiu en una persona amb diabetis empitjora el

control glucemic.

b) La influéncia de les caracteristiques de la personalitat en el control me-

tabolic de la malaltia

Alguns autors s'han basat en el model de la personalitat d'Eysenck i han ob-
servat una correlacié positiva entre les puntuacions de neuroticisme i els ni-
vells d'hemoglobina glicosilada, encara que no esta molt clar el mecanisme
que explica aquesta relacié (Gordon et al., 1993). Els nivells d'hemoglobina
glicosilada (coneguts amb les sigles Hbalc) permeten determinar la mitjana de
sucre (glucosa) a la sang de les ultimes 6-8 setmanes; per tant, nivells elevats
de neuroticisme estarien relacionats amb nivells alts de glucosa a la sang (i per
tant, amb Hbalc elevades).

Altres grups com el de Lustman, Bradley i McGill (1995) han utilitzat el model
tridimensional de personalitat de Cloninger per a verificar si les persones amb
diabetis amb caracteristiques extremes de la personalitat tindrien un pitjor
control metabolic. S'ha observat que les persones amb una dependéncia alta
de la recompensa i una evitacio6 alta del dany tenen un pitjor control glicemic.
Aquestes caracteristiques dificulten notablement I'establiment d'una bona re-
laci6 sanitari-pacient i el seguiment de les pautes del tractament.

Orlandini i Pastore (1995) han avaluat la relaci6é entre el control glucémic
i les alteracions de la personalitat basades en els trastorns de l'eix II del
DSM-III-R. S'ha observat que les caracteristiques que prediuen un nivell pitjor
d'hemoglobina glicosilada son: inestabilitat emocional, baixa autoestima, re-
lacions basades en la dependeéncia, facilitat pel descontrol d'impulsos i dificul-

tats per a tolerar la frustracio.

c) Laintervencio psicologica orientada a millorar I'adaptaci6 a la malaltia,
la qualitat de vida i el control metabolic

El procés d'adaptaci6 a la malaltia és dificil, ja que comporta la interacci6 en-
tre l'afrontament que pot fer el pacient, 1'entorn social i 'entorn familiar. Les
variables psicologiques de més rellevancia en l'adaptacio a la diabetis son:

e Les atribucions del pacient sobre la malaltia: s'intenten avaluar les atribu-
cions que fa el pacient sobre els simptomes, gravetat de la malaltia, vulne-
rabilitat a les conseqiiéncies negatives, costos i beneficis del tractament i
la percepci6 d'autoeficacia per portar a terme les activitats d'autocura. En
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la diabetis, les téecniques de reestructuraci6 cognitiva i resoluci6 de proble-

mes permetran modificar els pensaments catastrofistes de la malaltia.

e El nivell d'ansietat associat a la malaltia: les persones amb un nivell més
elevat d'ansietat poden tenir un control metabolic més deficient. En la
diabetis, la tecnica més estudiada per a reduir els nivells alts d'ansietat ha

estat la relaxacié muscular, acompanyada o no de biofeedback.

e Les estrategies d'afrontament del pacient: la diabetis planteja a diari situ-
acions que algunes persones poden considerar com amenaces i poden no
tenir els recursos per a fer-les front. Les tecniques que s'han demostrat més
eficaces per a afrontar les situacions dificils han estat 'entrenament en as-
sertivitat i habilitats socials, i també l'entrenament en autoobservacié per
a detectar situacions de risc que requereixen una resposta immediata (com
és el cas, per exemple, de la hipoglucemia).

3.4. Variables psicologiques relacionades amb l'ajustament a la
malaltia i seguiment del tractament

Tot i que en l'apartat anterior ja hem fet esment, breument, d'algunes variables
psicologiques que s'han d'avaluar i tractar en pacients amb diabetis, en aquest
apartat presentem de manera més amplia les variables psicologiques relacio-
nades amb l'ajustament i el seguiment del tractament.

3.4.1. Moment del diagnostic

El diagnostic de la diabetis, igual que qualsevol malaltia cronica, provoca fortes
reaccions emocionals. Segons el moment en que es trobi l'individu i les seves

caracteristiques, aquesta reacci6 variara considerablement.

Aixi, en el nen es pot produir confusi6 i és dificil que comprengui queé li passa.
Es important explicar-li les coses de la manera més clara possible i adaptar-les
al seu nivell de desenvolupament i comprensi6. En aquesta etapa, el paper
dels pares és fonamental per a poder instaurar correctament les variables del
tractament i per a poder també treballar en 'afrontament de la malaltia.

L'adolescéncia és un estat de rebel-lia a les pautes del tractament. De vegades,
s'observa que en aquesta etapa es transgredeixen les pautes de bon control que
s'havien portat fins aleshores. Si el diagnostic es produeix en aquesta etapa,
és important instaurar les pautes de tractament de manera que les limitacions
siguin les minimes possibles. Una actitud de fermesa i al mateix temps afectu-
osa i dialogant per part dels adults que I'envolten pot ajudar a afrontar aquesta
etapa de la millor manera possible.
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En l'edat adulta, el diagnostic s'acostuma a veure com una perdua de l'equilibri
fisiologic i com una limitacié de 1'estil de vida. Per aquest fet, €s molt impor-
tant que les pautes del tractament s'adaptin a l'estil de vida de la persona.

Finalment, en la tercera edat, de vegades el diagnostic de la diabetis comporta
una perdua dels plaers que fins aleshores es podien tenir, sobretot pel que fa
a l'alimentaci6. Es també molt important adaptar les pautes del tractament a
l'estil de vida que portin perqué no els representi una pérdua important de

qualitat de vida.

En el moment del diagnostic, és clau tenir en compte les necessitats i moti-
vacions personals, I'ambient familiar i les condicions sociolaborals per a po-
der dissenyar l'estratégia terapéutica que pugui tenir més exit. Aquesta manera
d'enfocar el tractament és fonamental per a restablir la persona i no atendre-la
només des de la perspectiva de restablir tnicament l'equilibri fisiologic i com-
pensar la glucémia.

3.4.2. Creences

Segons el model de creences de la salut (MCS), hi ha diferents factors que de-
terminen si una persona seguira un tractament recomanat o no, ja que el pa-
cient no sempre accepta les explicacions mediques objectives; 'acceptaci6 del
tractament es pot veure influenciada per les creences personals que influeixen
en la conducta. Aixi, és més probable que la persona amb diabetis segueixi el
tractament si creu que: a) li proporcionara beneficis, b) veu com a superables
les dificultats que el tractament li pugui representar, c) és conscient de la gra-
vetat a que els pot dur la malaltia i d) la persona es veu vulnerable a poder

patir complicacions si no segueix adequadament el tractament.

D'aquesta manera, els professionals d'atenci6 al pacient amb diabetis seran
capacos de millorar el control metabolic dels pacients poc complidors si sé6n
capacos de: a) transmetre la conviccié que el compliment adequat del trac-
tament disminueix la possibilitat de complicacions (hi ha estudis que ho de-
mostren, com el del DCCT, 1993 i el de 1'UKPDSG, 1998), b) ajudar-los a su-
perar les barreres que perceben en el tractament donant pautes que facilitin la
flexibilitat i adequacio, c) remarcar que les complicacions es poden reduir amb
petites millores en l'autocontrol i d) treballar I'empatia i disminuir el judici
negatiu sobre la conducta d'autocura amb 1'objectiu de millorar-ne el control.

3.4.3. Locus de control
Es important avaluar on situa el control de la seva malaltia per a observar

també quina és l'actitud que se'n derivara. Podem observar les tipologies

segiients de locus de control segons el continu de control extern-intern:
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a) Extern. Opinen que l'atzar, el desti o les altres persones son les responsables
dels seus exits i fracassos. Aquest tipus de persones atribuiran els resultats del
control metabolic de la diabetis (Hbalc, glicemies domiciliaries, hipoglucemi-
es, etc.) a l'atzar, a I'equip sanitari, a la tecnologia, etc. D'aquesta manera, la
persona amb locus de control extern genera una actitud de dependencia de
I'equip sanitari i de la familia, amb un autocontrol i una col-laboracié insufi-

cients.

b) Intern. La persona atribueix els exits i fracassos a la seva tnica responsabi-
litat. La persona amb aquest locus de control desenvolupara una actitud activa
i col-laboradora, i tindra necessitat primer d'experimentar per si mateix si se'n
surt amb el fractament i obté resultats adequats, abans de rebre indicacions de
com portar a terme les pautes del tractament.

c) Intermedi. Es la persona que atribueix a un nivell intermedi (per ell mateix
i per causes externes) els exits i fracassos. Aquesta persona desenvolupara una
actitud activa i de col-laboraci6, encara que també tindra en compte les indi-
cacions de l'equip sanitari.

Sembla que els locus de control que en diabetis s'associen a un millor control

metabolic sén l'intern i l'intermedi.

També podem diferenciar el continu estabilitat-inestabilitat en el locus de
control. Aquesta dimensio té a veure amb l'expectativa que el problema repre-
sentara per a la persona. L'atribucio d'estabilitat en la diabetis comporta una
millor expectativa de control metabolic que la d'inestabilitat. Caldra veure si
la persona considera que l'evoluci6 de la malaltia i els nivells d'hemoglobina
tendiran a mantenir-se estables en els controls que obtingui, o considera que
I'evoluci6 dels controls glicemics i nivells d'hemoglobina tendiran a ser ines-
tables.

Finalment, també podem parlar de la dimensi6 globalitat-especificitat.
Aquesta es refereix a si la persona pensa que el problema afecta totes les va-
riables de la vida o solament creu que influeix en un aspecte concret com
I'emocional, l'area laboral, la familiar, etc. L'atribuci6 d'especificitat esta asso-
ciada a un millor pronostic de control metabolic de la diabetis.

3.4.4. Autoeficacia percebuda

L'autoeficacia ha demostrat un efecte positiu en els canvis de comportament
en les malalties croniques. En el cas de la diabetis, es tracta de coneixer en
quina mesura la persona se sent capa¢ de portar a terme adequadament el
tractament. Aixi doncs, com més capag se senti l'individu de seguir una pauta
de tractament, millor I'establira i amb més freqiiéncia el portara a terme. No

hi ha una autoeficacia percebuda generica per a tot el tractament, sin6 que
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I'hauriem d'avaluar en cadascuna de les variables d'aquest (com de capag se
sent de fer els controls capil-lars, el recompte de les racions d'hidrats de car-
boni, la utilitzacié de les unitats d'insulina, etc.).

3.4.5. Arees basiques de l'individu que cal considerar

La competeéncia dels professionals de la salut per a considerar el pacient d'una
manera integral és fonamental, no solament per a aconseguir una relacié mi-
llor entre sanitari i usuari, siné també per a millorar el compliment terapeutic.
També en aquest sentit és necessari avaluar les arees que poden estar afectades
des d'un punt de vista multidimensional. Es poden diferenciar quatre arees
basiques:

a) Area social. Quan l'equip sanitari s'enfronta a una persona amb una vida
social activa, és molt important que es doni prioritat a pautes i normes precises
del tractament que li permetin adaptar-se a l'activitat que portava a terme.
També és important assenyalar que les persones amb una xarxa de suport social
sembla que mantenen amb més continuitat les variables del tractament que
les que no en disposen. D'altra banda, també s'ha demostrat que les xarxes
familiars i socials que apliquen una pressi6 excessiva sobre les persones amb
diabetis tenen un impacte negatiu sobre el control de la malaltia. Per tant, és
important el suport social i familiar, perd sense arribar a un control extrem

per part d'aquests dos grups.

b) Area laboral. També és molt important que les pautes del tractament es
puguin adaptar al ritme i horaris de la feina de l'individu. Hem de saber si la
persona es troba en una situacio d'estres laboral o no, i si disposa de suport per
part dels companys per a poder-la atendre en moments de risc.

c) Area familiar. Es important coneixer quin és el rol que la persona amb di-
abetis desenvolupa en l'entorn familiar. La situaci6 ideal és que la malaltia no
provoqui relacions de dependencia extrema, ja que és un trastorn que permet
autonomia total en la persona adulta. Les actituds dels pares davant de la di-
abetis son també fonamentals en el moment del diagnostic. La millor actitud
per part dels pares consisteix a implicar-se en el tractament perd fomentant
l'autocura per a facilitar el desenvolupament d'autonomia en el fill. Resulta
fonamental que els fills amb diabetis siguin tractats amb normalitat i que les
actituds dels pares no contribueixin a crear la sensacié de diferéncia si hi ha
més germans.

d) Area personal. En aquesta area, hem de conéixer quines aficions practica
i amb quina freqiiéncia, que fa en el temps lliure i si les activitats les fa sol o
acompanyat. Com a variable significativa en aquesta area, des d'un punt de
vista cognitiu, és necessari coneixer quin tipus de significat dona el pacient a
la malaltia. Aquesta avaluaci6 es fa normalment quan ja fa un quant temps

que segueix el tractament, no inferior a sis o vuit mesos. Coneixer aquesta

L'ajut de la familia i els
amics

El suport de les persones més
properes és fonamental, per
exemple, si es déna una hipo-
glucémia no reconeguda.
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atribucioé de significat que la persona fa del trastorn sera til per a adaptar el
tractament i que sigui efectiu. Els quatre tipus de significat que s'han associat a
una malaltia cronica i en concret a la diabetis son els que es detallen tot seguit:

e De perill. El significat que la persona atribueix a la malaltia és d'alerta
constant a l'evolucié que pugui seguir, a pensar constantment si tindra
o no complicacions, a com es trobara més endavant, si l'acceptaran o el

rebujaran, etc.

e De perdua. L'atribucié que fa de la malaltia és de balan¢ negatiu perqué
considera que ja no pot fer les coses que feia abans. Fa una comparacio
constant entre les coses que feia abans i les que fa ara, i destaca que ara en
pot fer menys per culpa de la malaltia i del tractament.

e De repte. El significat que atribueix a la malaltia esta basat en la imposi-
ci6 d'objectius molt avancats. Necessita comprovar en tot moment que és
capag d'arribar on es proposa.

e De guany. Déna a la malaltia un significat positiu, gracies a la qual
ha aconseguit coses, com dedicaci6 de l'entorn familiar, alliberament

d'alguna tasca que abans feia i li resultava negativa, etc.

3.4.6. Estrategies d'afrontament

Cal valorar quin afrontament fa la persona amb diabetis dels conflictes que
viu o que ha tingut. L'estil d'afrontament esta relacionat amb la col-laboracio
en el control metabolic de la malaltia. Aixi doncs, 1'afrontament centrat en
el canvi es correlaciona amb una millor participacié en el control metabo-
lic de la malaltia, i 1'estil d'afrontament centrat en l'estancament, amb una

col-laboracié més deficient en el control metabolic del trastorn.

3.4.7. L'estat d'anim

Quant a les reaccions emocionals, després del diagnostic en la DM1, la reaccio
més freqiient és I'ansietat, sobretot perque la persona pensa quin efecte tindra
la malaltia sobre la vida futura. La DM2 sembla relacionar-se amb una freqtien-
cia més alta d'afectacié depressiva (que no ansiosa), possiblement perque el
diagnostic sorgeix en una edat més tardana i sobretot perque depenent de com
s'instauri el tractament, pot comportar més perdues que no pas beneficis.

Durant el transcurs de la malaltia, i no solament després del diagnostic, els pa-
cients que pateixen trastorns d'ansietat i depressié tendeixen a un pitjor con-
trol metabolic. Per aquest motiu, és molt important avaluar els nivells de de-
pressio i ansietat en els pacients amb diabetis, tant si aquests sobn conseqiiencia
de la malaltia com si ja hi eren abans. En efecte, 1'experiéncia amb els pacients
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mostra que la diabetis es desestabilitza, per exemple, quan hi ha una preocu-
paci6 (per un examen, per una oposicio, etc.) o sota una emoci6 negativa (di-

vorci, mort d'un familiar proper, etc.).

Per aquest motiu, en el moment de plantejar al pacient el tractament, es
recomana avaluar si alguna variable psicologica pot actuar com a obs-
tacle per a 'aprenentatge del tractament.

3.5. Instruments d'avaluacio de les variables psicologiques

Tot seguit es detallen les eines per a avaluar les variables psicologiques.

3.5.1. Creences de salut

Les creences s'avaluen mitjancant l'entrevista, en la qual es planteja al paci-
ent si creu que el tractament li proporciona beneficis, si considera superables
les dificultats del tractament, si coneix les complicacions que li pot provocar
la malaltia si no estableix una autocura adequada i com preveu que pot ser

l'evoluci6.

3.5.2. Locus de control

Es pot avaluar per mitja del mode C del qiiestionari Multimidimensional Health
Locus of control Scale (MHLC) de Wallston, i Strudler (1981, 1994). Aquest mo-
de C és una concreci6 del qiliestionari inicial per a ser utilitzat en malalties
especifiques.

Amb aquest qiiestionari s'avalua on situa la persona el lloc de control de la
salut propia en relacié amb el continu intern-extern. Com hem comentat, les
persones que estableixen un lloc de control intern acostumen a pensar que
I'evolucid6 de la salut depén sobretot de la seva actuacio, i els que l'estableixen
externament, acostumen a pensar que l'evolucié adequada depén majoritari-

ament dels cuidadors, de variables externes com la medicacio, etc.

La persona ha de valorar els 18 items del qiiestionari amb una escala Likert
de sis punts i indicar fins a quin punt hi esta d'acord o en desacord. Es poden
calcular les puntuacions per locus de control intern i locus de control extern.
Les puntuacions entre 24 i 36 en l'escala de locus de control intern indiquen
que la persona té un predomini d'aquest tipus de locus de control. Les puntu-
acions inferiors a 24 indiquen que la persona no presenta un locus de control
intern. Quant a I'escala de locus de control extern, les puntuacions entre 48 i
72 mostren un predomini de locus de control extern, i les inferiors a 48, que
no hi ha un predomini del locus de control extern.
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3.5.3. L'autoeficacia

L'autoeficacia percebuda de cadascuna de les variables del tractament s'avalua
amb un autoregistre del tipus que figura a continuaci6. Aixo és perque ens
interessa avaluar quina o quines variables del tractament se sent menys capag

de portar a terme.

Pautes del tractament...........cccecervuiinieriniinncnnnen. en quina mesura em sento

capag de portar-ho a terme? (del O al 10)

a) Administracié de 1a insulina...........cooeeeecciiiiiiiieeeeee e,
b) Realitzacio de controls capil-lars.......cccecueeeieeernieeriiieenieeeee e
C) Realitzacio d'eXercici fiSiC.....cccovvurrrrrieeeieeiieeecccierre e e
d) Detecci6 de les hipoglicemies.......cc.eervveeiirireriiienieeeee e
e) Controlar el sistema de racions en l'alimentacio..............ccceevevvvvvrrnnnnee.
f) Etc.

3.5.4. L'analisi de les arees de l'individu i el significat que la
persona dona a la malaltia

Com que no hi ha un qiiestionari especific, avaluarem aquests aspectes per
mitja de l'entrevista. Intentarem veure quina de les quatre arees que hem ex-
plicat anteriorment (area social, area laboral, area familiar i area personal) és

prioritaria per a poder motivar a la persona.

Tanmateix, valorarem el significat que dbna al seu trastorn amb preguntes
obertes. Podem utilitzar preguntes com: "Des que pateix la malaltia, quin sig-
nificat té per a voste aquest trastorn?" o "que pensa respecte a la vida que té
des que té diabetis?".

3.5.5. Estrategies d'afrontament

Per a valorar com afronta els conflictes, podem utilitzar el Coping Strategies
Inventory (CSI) de David L. Tobin (1983). N'hi ha una versi6 espanyola (Peralta,
Figuerola, Recassens, Tous i Raich, 1992).

Aquest qliestionari permet valorar les estratégies d'afrontament que la perso-
na utilitza davant dels problemes, segons dos dimensions generals: estrategies
d'afrontament centrades en el canvi i estrategies d'afrontament centrades en
l'estancament. Dins de les estratégies d'afrontament de canvi s'inclouen: reso-
lucié de problemes, reestructuracié cognitiva (estrategies cognitives utilitzades
per a modificar el significat de la situacid), contacte social i expressié emoci-
onal. Dins de les técniques d'estancament s'inclouen: evitacié de problemes,

pensaments d'esperanca, retractacio social i autocritica.
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Per comencar, el pacient ha de descriure una situaci6é conflictiva: que va pas-
sar, on, quines persones hi estaven implicades i per qué va ser important per a
ell o ella. Després ha de contestar els 72 items del qiiestionari per indicar amb
una escala Likert de cinc punts amb quina freqiiéncia utilitza cadascuna de les
estrategies d'afrontament. A partir de les respostes, es pot obtenir una puntu-
aci6 per a cadascuna de les vuit subescales d'estrategies d'afrontament. També
podem obtenir unes puntuacions més globals de les dues dimensions de tec-
niques d'afrontament centrades en l'estancament i tecniques d'afrontament

centrades en el canvi.
3.5.6. Repercussions de l'estat d'anim sobre el control metabolic

Podem avaluar el grau d'ansietat per mitja del quiestionari STAI (State-trait an-
xiety inventory; Spielberg et al., 1970). Es un inventari que consta de dues esca-
les que avaluen facetes diferents de l'ansietat: l'ansietat-estat (temporal, depén
de la situacid) i l'ansietat-tret (estable, no depén de les situacions).

El pacient respon cadascun dels items de 'escala d'ansietat-estat i informa de la
intensitat amb queé apareixen, en un moment concret, els sentiments o sensa-
cions d'ansietat. En l'escala de tret ha de respondre com se sent habitualment.
En el cas que els resultats apuntin a una ansietat-estat elevada, caldra veure per
que el diagnostic o el transcurs de la malaltia ha pogut generar un augment
del nivell d'ansietat (pot ser que se centri a pensar en les repercussions que la
malaltia pot tenir en la salut, sobretot en les complicacions).

Podem avaluar el grau de depressi6 amb l'escala de depressi6 de Hamilton
(Hamilton, 1960). Es un qiiestionari de 21 preguntes de resposta mltiple. El
questionari valora la severitat dels simptomes observats en la depressié com

insomni, agitaci6, pérdua de pes i ansietat.
3.6. Breu presentacidé d'un cas clinic
Informaci6 basica

e Variables sociodemografiques: home de 25 anys. Viu amb els pares (mare
de 52 anys i pare de 55 anys) i el germa de 22.

e Diagnostic: diabetis des de fa 3 anys.

e Motiu de consulta: es troba amb desanim acusat des de fa un temps. El
deriva I'endocri de 1'equip perqué esta amb una Hbalc del 9% i no el ve-
uen motivat per a col-laborar en els canvis que ha de fer per millorar els
resultats. De tres mesos enca pateix insomni de tipus secundari.
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¢ Antecedents medics familiars: mare amb hipotiroidisme tractada amb ti-
roxina des de fa 10 anys. Pare depressiu des de fa aproximadament 5-6
anys amb tractament amb fluoxetina (20 mg/dia).

e Antecedents medics personals: hipotiroidisme des de fa 5 anys, tractat amb

tiroxina.

¢ Nivell d'estudis: ha cursat fins a 2n. de batxillerat (no ha aprovat aquest

darrer curs).

e Activitat professional: porta la comptabilitat i vendes (aquesta activitat
només quan tenen personal de baixa) de la sabateria del pare.

Breu historia

La vivéncia del diagnostic la pren com un alliberament d'un periode de tensio
viscut amb la familia. Va tenir una pérdua de pes molt acusada (10 kg), en
un periode de tres mesos, amb tota la simptomatologia com ara polidipsia,
poliuria i polifagia.

No va anar al metge quan va notar aquesta simptomatologia i la familia va
pensar que estava desenvolupant un trastorn alimentari de tipus anorexic.
Finalment, va anar al metge de capgalera, li van fer una analitica general i li

van diagnosticar diabetis de tipus 1.

Va estar ingressat una setmana a 1'hospital per a ensenyar-li les variables del
tractament. Es va adaptar bé a punxar-se la insulina (quatre vegades al dia) i
a fer els controls capil-lars en el dit per mesurar la glucosa, pero li va costar
entendre i funcionar amb la pauta alimentaria de les racions d'hidrats de car-
boni. Segons informa, és la part del tractament en que s'ha relaxat més, mesura

els hidrats de carboni a ull i ho compensa amb la pauta d'insulina.

En el moment de l'entrevista s'adona que té dificultats per a seguir el tracta-
ment perque creu que fa esfor¢os per mantenir un control optim i no l'obté
(sobretot en la dieta). Considera superables les dificultats del tractament, pero
té poques ganes de fer un esfor¢ important per millorar-lo. Coneix les compli-
cacions que li pot provocar la malaltia si no millora i té por, creu que 'evolucio

sera una loteria.

Avaluacio

e Locus de control: el resultat de la prova indica un locus de control extern
(puntuacié6 70).
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e Autoeficacia percebuda: en l'autoregistre obté wuna puntuaci6
d'autoeficacia baixa quant a la utilitzacio del sistema de racions per a con-
trolar els hidrats de carboni i la detecci6 de les hipogliceémies.

e Enl'analisi de les arees, situa com a prioritaria 1'area personal, sobretot per
la dedicaci6 que fa a l'area de salut. El significat que dona a la malaltia és de
pérdua. També s'observa una disminuci6 del contacte social produit per la
por que té de canviar els habits basics (per exemple, sortir a dinar o a sopar
fora). En l'area familiar, es detecta un nivell intens de tensi6: mostra una
irritabilitat acusada amb els pares i els pares pressionen perque pugui fun-
cionar d'una manera normal. Ell sempre supedita el nivell de glucémia que
tingui a poder fer o no activitats (fins i tot la laboral). En 1'area académica,
s'observa una frustracié acusada per no haver tirat endavant amb estudis
superiors (sembla que ho va deixar perqueé s'hi havia d'esforcar molt).

e [Estrategies d'afrontament: globalment, les tecniques que més utilitza s6n
les técniques d'estancament, més que les de canvi. Individualment, les
sub-escales que fa servir més son: evitacié de problemes, pensaments
d'esperanca i autocritica.

e Enlavaloraci6 de l'estat d'anim, presenta una puntuacio elevada en ansie-
tat-estat. En l'entrevista afirma que li preocupa enormement la repercussio
que tindran sobre el seu estat els nivells elevats d'hemoglobina que té dar-
rerament. El nivell de depressi6é de 1'escala de Hamilton no és significatiu.

Breus apunts per a la intervencid
Es molt important per a disminuir el grau d'ansietat que presenta:

e Revisar la variable del tractament de la dieta: en concret, veure com utilitza
el sistema de racions i donar-li informaci6 perque el pugui utilitzar correc-
tament. Es clau per a observar com poden millorar els resultats glucémics

si segueix una pauta correcta d'alimentacio.

e Treballar el locus de control perque pugui, si més no, tenir-lo en un ni-
vell intermedi. Si aquesta variable no s'interioritza minimament, no podra

canviar la manera de veure la seva evolucio futura.

e Davant del significat de pérdua, s'haura d'elaborar una llista de perdues
que creu que ha tingut, per a poder adaptar-hi el tractament i poder intro-
duir-les de nou. La falta de contacte social que s'observa és molt intensa i
creiem que és important recuperar-la.

e També és important rebaixar el nivell d'autocritica per a millorar

l'autoeficacia.
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4. Avaluacié psicologica en la infeccié pel VIH/sida

En aquest altim apartat, estudiarem com avaluar la infeccié per VIH/sida.

4.1. Conceptualitzacid del problema: situacié actual de la

infeccio pel VIH/sida

Des que el 1983 es va descriure el virus d'immunodeficiencia humana (VIH)
com un agent etiologic de la sindrome d'immunodeficiéncia humana (sida),
aquesta pandemia ha afectat milions de persones de tot el moén, fins a arribar a
representar la primera causa de mort entre els joves de molts paisos, entre ells,
el nostre. El VIH és un agent infecciés que només afecta els humans. Les for-
mes de penetracié en l'organisme estan ben definides: en la vida quotidiana,
només es pot transmetre a través de sang, fluids sexuals, o durant I'embaras,
part o lactancia. Les manifestacions cliniques de la infeccié generalment no
es presenten prOopiament amb el virus, siné amb l'aparici6 de determinades
malalties anomenades oportunistes que normalment apareixen quan el deteri-
orament del sistema immunologic assoleix xifres inferiors a 200 limfocits CD4
per mil-lilitre de sang. Es precisament la preséncia d'una d'aquestes malalties
la que permet el diagnostic de la sida.

Els primers tractaments només eren capacos de fer més lent el procés de repli-
cacio6 del virus, pero a partir de 1996 la disponibilitat de nous farmacs antire-
trovirals, i I'as d'aquests en combinacions de tres o més agents, va permetre
controlar correctament la malaltia en un nombre significatiu de casos. L'as
generalitzat de les terapies antiretrovirals de gran activitat (TARGA o HAART)
ha produit beneficis demostrats quant a la disminuci6 de casos de sida i la
freqiiencia d'infeccions oportunistes, i també en l'augment de la superviven-
cia dels afectats. L'eficacia dels TARGA permet controlar I'evoluci6 del virus
mantenint la quantitat de virus a la sang sota nivells detectables i impedint el

deteriorament del sistema immunitari.

4.2. Rellevancia del problema: incideéncia i implicacions
psicologiques

Des de la seva aparicié el 1981, la sida ha causat la mort a més de 25 milions
de persones i en l'actualitat hi ha uns 40 milions d'infectats a tot el mén. La
sida mata uns 3 milions de persones l'any.
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Espanya segueix sent un dels paisos amb més incidéncia d'Europa, malgrat que
el nombre de casos nous va descendir gairebé un 17% el 2007. En l'actualitat,
140.000 persones tenen la infeccié pel VIH a Espanya i cada any es produeixen
aproximadament 2.500 casos nous diagnosticats. A més, s'afirma que hi podria
haver fins a 40.000 persones infectades pel virus sense diagnosticar.

A causa dels enormes canvis produits pels avencos clinics, la realitat social,
familiar i relacional dels pacients és summament diferent de la que presenta-
ven uns anys enrere. La infecci6 pel VIH ha passat a ser contemplada com una
malaltia cronica. Aquesta cronicitat implica la necessitat per part del pacient
de desenvolupar estrategies d'afrontament valides davant de les diferents situ-
acions que van apareixent associades a la malaltia. Aixi mateix, aquesta croni-
citat ha permeés que emergeixin noves problematiques emocionals, finsi tot a
vegades previes al diagnostic de la infecci6 pel VIH, i que en el passat no tenien
cabuda a causa de la presencia de la malaltia i 'amenaca i arribada de la mort.

La infecci6 pel VIH no és tan sols un problema d'ambit medic, sin6é que pre-
senta profundes implicacions en les relacions socials i familiars. Tradicional-
ment, quan una persona esta malalta la familia és vista com una font de su-
port emocional, practic i social. L'experiéncia demostra que la infecci6 pel VIH
trenca i altera aquest patr6 de suport. La infecci6, com qualsevol altra malaltia
greu, afecta els membres de la familia en el dia a dia i a llarg termini. El que
distingeix la infecci6 de tantes altres malalties és que, d'una banda, esta asso-
ciada amb un elevat estigma social i, d'una altra, que es transmet amb el con-
tacte huma. La majoria d'estudis psicologics i socials han centrat el seu interes
en l'impacte de la infeccié sobre els individus. Només recentment, 1'atencio
s'ha dirigit a 1'efecte de la malaltia en la familia. Ara s'afirma, sense cap dubte,
que el VIH infecta els individus i també afecta les families. El virus té un clar
impacte fisic, psicologic i social en les persones infectades i les seves famili-
es. L'estigmatizacié empitjora aquest impacte: dificulta la prevencio i el trac-

tament, i desaprofita el suport social i I'obertura del secret.

4.2.1. Impacte en la familia

Les persones infectades pel VIH senten més amenagadora la pérdua de
l'afecte de la parella, la familia o els amics, fins i tot que l'existéncia de

la infecci6 viral i les conseqiiencies a altres nivells.

De fet, aquesta por és un dels desencadenants de la desesperanca i dels motors
de la ideacié suicida, o idea autodestructiva, que es pot presentar en les perso-
nes infectades pel VIH. Es troba, a més, una actitud de caracter protector per
part de l'afectat cap a la familia/parella, per a evitar-los un dolor emocional
intens davant el coneixement del diagnostic. Una de les preguntes fonamen-
tals per a la familia és com es va produir la infeccio, tot cercant una resposta
que pot conduir a més marginacié o solitud de l'infectat dins del nucli famili-
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ar. La familia, en aquell moment, desvia la naturalesa real del problema, és a
dir, 'enfrontament de I'estigma social, la por al rebuig col-lectiu, les ansietats
davant el futur incert, les pors de morir, etc.

Un suport real i efectiu per part dels altres-significatius facilita a la persona in-
fectada pel VIH que adopti conductes d'autocura, disminuint aixi els compor-
taments de risc, el que es tradueix en proteccié tant per a l'individu infectat
com per al medi social en el que es troba immers. El desconeixement de la
importancia de la familia en el tractament pot portar a descuidar aspectes com
la desproteccid, el rebuig i I'abandonament davant del pacient o, d'altra ban-
da, conduir a que s'assumeixin conductes altament sobreprotectores, en detri-
ment de les possibilitats de creixement i desenvolupament huma de l'infectat.

4.2.2. Impacte en la parella

El VIH amenaca freqiientment el delicat balang de les relacions personals i
requereix canvis en la seva estructura. En les parelles, tant si sén heterosexuals
com homosexuals, molts conflictes emergeixen quan el VIH apareix. Quan
només esta infectat un dels membres de la parella, la relaci6 rep el nom de
serodiscordant. Aquesta etiqueta assumeix que la parella s'ha fet la serologia i
s'han comunicat matuament I'estat serologic. Han estat descrits tres tipus de
parelles serodiscordants. La primera és aquella que ja estava formada abans
de la disponibilitat de la prova del VIH i en la que, quan els seus membres
es fan la prova, un d'ells déna positiu. El segon tipus es produeix quan un
dels dos membres es seroconverteix durant la relacio i l'altre no. El tercer tipus
és aquell en el que els dos membres inicien de forma conscient una relacio

serodiscordant.

Per a tots els tipus de parella serodiscordant s'han identificat diversos desafi-
aments, incloent-hi la negociacié de sexe segur per a prevenir la infeccié de

'altre membre de la parella.

Sida i relacions sexuals

Alguns dels obstacles més habituals per a la practica de sexe segur sén 1'is de substancies
toxiques, la creenca que l'amor ho supera tot, el desig de ser igual a la parella infectada i
compartir-ho tot, deixar-se portar per la passio, la falta d'informaci6 i la incapacitat del
membre no infectat en insistir a practicar sexe segur (sovint associat a la por de I'abis
fisic o emocional).

Altres possibles dificultats que es troben de manera freqiient en la parella se-
rodiscordant son el sentiment de culpa en el membre negatiu o positiu, la falta
d'empatia o comprensio, el desig d'evitar el conflicte o expressar altres senti-
ments negatius, la por a infectar-se, a la malaltia i a la mort. El membre infectat
es pot sentir gelos de la salut del no infectat, o preocupar-se per ser rebutjat o
abandonat. Si el VIH ha estat contret fora de la relaci6 actual, aspectes com la

confianca i la traicié es poden posar de rellevancia entre tots dos.
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En les parelles en queé els dos membres estan infectats pel VIH (seroconcor-
dants) la negociacio de sexe segur també és un dels principals desafiaments,
a causa de les possibles reinfeccions. Si un membre de la parella pot haver in-
fectat l'altre, pot apareixer la rabia, culpabilitats i/o altres emocions de gran
intensitat que caldra treballar. Encara que les parelles seroconcordants poden
mostrar més empatia I'un amb l'altre en compartir la malaltia, el suport es
pot veure amenacat si tots dos tenen les mateixes necessitats alhora. A més,
cadascun es pot sentir identificat amb I'experiéncia de I'altre, amb la temenga
de veure's a si mateixos d'igual manera en el futur si la condici6é de salut és

desfavorable.

4.2.3. Impacte en els nens

Davant els fills, es presenten multiples circumstancies. Quan un dels pares és
l'infectat, la relaci6 entre el pare o mare i el fill es veu afectada d'una manera
o una altra; no resulta estrany que la figura parental infectada necessiti man-
tenir el secret de la seva condicié davant els fills. No obstant aixo, la situacio
de crisi és inocultable. Aix0 sol repercutir de manera negativa en el nucli fa-
miliar, ja que els fills perceben que una cosa seriosa passa, pero alhora, se'ls
nega el coneixement de la veritat. D'altra banda, s'aprecia que els fills no esta-
bleixen judicis ni critiques davant del mecanisme probable d'infeccié paterna.
Per a ells, ja resulta catastrofic considerar la possible solitud i orfandat futura,
i apreciar el deteriorament fisic del seu ésser estimat. Finalment, si es tracta de

fills menors, val la pena preguntar-se per la preséncia del virus en ells.

Sovint, la cura d'aquests nens recau en els avis (que en ocasions ja ho eren
abans de la infeccio si la persona infectada havia estat toxicomana), amb totes
les alteracions que aix0o provoca en l'estructura familiar. Davant de les persones
menors que conviuen en el mateix espai que el pacient, la familia s'hi escuda
i projecta en elles els seus temors de contagi per part de l'infectat pel VIH

incrementant aixi el sentiment d'aillament, tant si és real com fantasiejat.

La majoria de nens i adolescents infectats han adquirit la infecci6 de mane-
ra perinatal, i per aix0 la mare també esta infectada. Llavors cal esperar que
aquestes families tinguin almenys dos membres infectats, i causi un efecte
multigeneracional en termes d'epidemiologia, separacions i mort, de vegades,
d'algun membre de la familia.

Hi ha molts factors que determinen quan i com les families comuniquen al
nen la seva infecci6. La manera en que el nen maneja la informacio esta es-
tretament relacionada amb la manera en que la familia maneja el seroestatus,
el nivell de tolerancia de la comunitat, i I'estat de desenvolupament del nen.
Les families habitualment ho comuniquen per parts per tal de justificar les

visites mediques.
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Parlar a un nen sobre la sida

Per exemple, s'explica al nen que té una malaltia a la sang perd no s'esmenta especifica-
ment el VIH. Abans d'explicar el secret al nen, és important valorar-ne el nivell cognitiu
previ, i incloure la preseéncia de trastorns del desenvolupament o del llenguatge.

També és necessari avaluar el sistema de suport de la familia, tenint en compte
els amics, la familia, 1'escola i els veins. L'avaluaci6 hauria de preveure també el
rol que el metge ocupara durant el procés d'obertura (d'explicacié de la malal-
tia), aixi com altres possibles professionals de la salut. Els pares han d'estar
oberts a qualsevol pregunta relacionada amb la malaltia i el tractament. De
vegades, si preocupa que la informacié donada al nen es faci publica, es pot
provar el "test del secret", que consisteix a dir al nen que se li explicara una
cosa que només podra compartir amb un amic. Abans de dir al nen que esta

infectat, s'avalua com s'ha comportat amb aquest secret.

S'han descrit quatre arees de treball per als terapeutes que intervenen en nens
infectats/afectats pel VIH: el treball en la individualitzaci6 del nen, I'assumpcio
de la possibilitat de control sobre la situaci6, el maneig de la ira, i el desenvo-
lupament d'habilitats d'autocura en cas que no hi hagi assistents. Es important
considerar sempre el nivell de desenvolupament del nen i la seva capacitat
cognitiva, ja que poden influir en la percepci6 dels fets. Per exemple, el con-
cepte de la mort varia segons el nivell de desenvolupament. Els nens infec-
tats/afectats pel VIH sovint s'han de relacionar amb perdues de diversos tipus.
Per tant, és recomanable que els professionals que els atenguin siguin figures
estables al llarg del temps.

4.3. Arees psicologiques d'interés en l'actualitat
Tot seguit, estudiarem algunes arees psicologiques d'interes.
4.3.1. Impacte emocional de la infeccié propia i del tractament

L'augment de la supervivencia en les persones infectades pel VIH ha implicat
sense cap dubte canvis en la manera en la qual els pacients afronten el diagnos-
tic de la malaltia i el seu curs. En l'actualitat, el missatge que es transmet des
de la comunitat clinica és optimista, alertant de totes maneres de la necessitat
que no baixi la guardia en la cura de la salut. Si contemplem l'escenari clinic
actual, podriem deduir que els pacients ja no tenen cap dificultat emocional
especifica associada a la malaltia. No obstant aix0, no és aixi. Encara que un
nombre important de pacients pot tenir una vida plena en les diferents arees
de la seva vida (familia, entorn social, feina), també hi ha un percentatge con-
siderable de persones que d'una manera més o menys explicita pateix algun
tipus de sofriment emocional.
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Un interessant estudi fet amb dones abans de l'arribada de la terapia antire-
troviral altament activa i, després d'aquesta, mostra que la millora de I'estat
fisic deguda a l'eficacia dels tractaments no es relaciona amb una millora de
I'estat psicologic.

A causa de l'augment en l'esperanca de vida aconseguit amb els antiretrovirals,
el risc dels pacients infectats pel VIH de patir un trastorn mental esta en el
rang de qualsevol malaltia cronica, encara que és significativament una mica
més elevat que el descrit en la poblacié general; parlem de percentatges que
se situen entre el 15% i el 30%. En concret, s'ha afirmat que la prevalenca de
simptomes depressius en persones amb el VIH és més del doble que en la po-
blaci6é general, amb estudis que recullen que arriba fins al 34% d'incidencia.
Les raons que justifiquen la presencia de sofriment emocional sén molt vari-
ades: d'una banda, es pot pensar que existeix una patologia emocional prévia
al diagnostic i, de fet, s'afirma que malaltia mental i VIH moltes vegades apa-
reixen alhora, i que es reforcen en un continu dificil de trencar si no es fa una
intervenci6 terapéutica.

Sovint, quan hi ha una patologia previa, es troben conductes importants d'atac
a la salut propia, com 1'Gs reiterat de substancies toxiques. D'altra banda, mal-
grat disposar de farmacs capacos de frenar l'avenc del virus, el pacient s'ha
d'enfrontar a les diferents fases que sorgeixen en un procés cronic, i també a
I'angoixa, la incertesa i la por que totes generen, des de l'arribada del diagnos-
tic, passant per l'inici del tractament antiretroviral (per a molts pacients signi-
fica I'arribada real de la malaltia a les seves vides), els canvis successius de trac-
tament acompanyats dels efectes adversos causats per alguns farmacs, la por
de transmetre el virus i de reinfectar-se i, en suma, l'impacte que la malaltia
pot tenir en totes les arees de la vida de la persona. De vegades es produeixen
episodis aguts d'estrés que poden apareixer en qualsevol fase de la infeccio,
especialment coincidint amb canvis en algun estadi clinic. Aquests episodis
es caracteritzen per rabia, culpa, por, negacio i desesperacio, i en ocasions in-
clouen simptomatologia somatica, ideaci6 suicida o fins i tot intents, consum
de substancies toxiques i activitats de risc. La seva prevalenca en la poblacio

infectada pel VIH no s'ha establert.

A més dels episodis d'estrés agut, i associat a la cronicitat, s’ha observat que les
persones infectades pel VIH tenen estats permanents d'estrés relacionats amb
multiples factors com el secret de la malaltia davant de tercers, la preséncia
d'efectes adversos, i moltes vegades, la por d'empitjorar i de morir, encara que
el pacient no ho verbalitzi.

Com s'ha comentat anteriorment, els simptomes depressius i I'ansietat, com-
binats de manera mixta, sén els trastorns que apareixen més freqiientment
en la practica clinica actual. Altres trastorns, com el consum de substancies
toxiques, la disfunci6 sexual i diverses somatitzacions, sén sovint reflexos de
processos depressius sense detectar. A vegades els simptomes que mostren els

pacients en la consulta encobreixen situacions emocionals disfuncionals i un
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exemple en pot ser la fatiga. Un estudi dut a terme en homes i dones infectats
va demostrar que la fatiga i la depressié estaven estretament relacionades, i
va alertar sobre la necessitat d'explorar una possible depressié emmascarada
per la fatiga.

4.3.2. Adhereéncia al tractament antiretroviral

L'adheréncia terapéutica al tractament antiretroviral és un camp d'estudi re-
llevant en la infecci6 pel VIH a causa de la relacié marcada que presenta amb
l'efectivitat dels tractaments. Sil'adheréncia al tractament antiretroviral és bai-
xa, els tractaments no aconsegueixen l'efectivitat esperada. A més d'aixo, una
adheréncia incorrecta pot posar en perill altres possibles opcions de tracta-
ment.

El concepte d'adheréncia terapéutica, o adhesio6 a un tractament, es pot
definir com aquell compromis de col-laboraci6 activa per part del paci-
ent, amb un curs de conducta matuament acceptat, i amb la finalitat
de produir el resultat preventiu o terapeutic desitjat.

Per tant, el concepte d'adheréncia terapeutica no és sinonim de compliment
terapeutic, ja que podem entendre que el concepte d'adheréncia esta relacionat
amb diferents dimensions de la persona, on maualtiples factors influeixen de
manera significativa, i on l'actuacié de l'individu es mostra com una variable
activa i intencionada, més enlla del fet de complir un tractament.

Fins al moment, la majoria d'estudis publicats sobre l'adheréncia al VIH s'han
basat en objectius d'avaluaci6. No obstant aixo, aquests estudis no han per-
dut interes, especialment des de la practica clinica. Les caracteristiques actuals
de la infecci6 i els tractaments fan que sigui necessari coneixer millor els fac-
tors que influeixen en el desenvolupament d'una adheréncia optima o subop-
tima. A més, actualment és present igualment 1'estreta relacié entre adheren-
cia i eficacia del tractament antiretroviral, malgrat la simplificacié dels trac-
taments, la millora de comorbiditats presentades i, en definitiva, del millor
control del virus a la sang. Tot aix0 necessita encara avui una bona adheren-
cia al tractament. D'altra banda, alguns treballs han avaluat també estrategies
d'intervenci6 des de la psicologia, amb l'objectiu de millorar aquesta adheren-
cia als tractaments, i han mostrat que aquestes intervencions poden millorar

i/o mantenir en el temps nivells adequats d'adheréncia al tractament.

En general, hi ha multiples factors relacionats amb l'adheréncia terapéutica,
els quals, a causa de la seva variabilitat, poden ser classificats en grups. Molts
d'aquests factors tenen relacié amb el tipus de malaltia implicada. Alguns
exemples son: la gravetat de la malaltia, el pronostic de la malaltia, si es tracta
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d'una malaltia cronica o aguda, el tipus de simptomatologia, la remissié de
simptomes en iniciar el tractament, o fins i tot la reaparicié dels simptomes

en interrompre'l.

Altres factors estan relacionats amb caracteristiques concretes de la medicacio.
En soén exemples la forma dels farmacs, el nombre de pastilles prescrites al dia,
el nombre de preses, les condicions de posologia, els efectes adversos, o fins i

tot la necessitat de medicacié concomitant.

Altres factors estan implicats en la relaci6 entre la persona afectada i el profes-
sional sanitari. Aqui s'inclouen, per exemple, la satisfaccié del pacient amb el
tracte rebut, el temps dedicat al pacient, la manera d'informar sobre els pro-
cessos de cura, o simplement el vincle que s'estableix entre tots dos.

Altres variables tenen a veure amb la situacié social de l'afectat, com serien
l'estatus social del pacient, si l'entorn esta informat o no, les creences de les
persones significatives, el suport rebut, etc.

La variabilitat de factors que influeixen en l'adheréncia que presenta la per-
sona afectada és amplia, i a la vegada, esta relacionada amb diferents carac-
teristiques personals, cliniques, socials, etc. En el cas de la infecci6 pel VIH,
a més, aquestes caracteristiques estan associades als canvis que s'han produit
en l'evoluci6 de la infecci6 en els Gltims anys, i en definitiva, al canvi cap a
la cronicitat de la malaltia, I'abséncia de simptomes en mdultiples situacions,
I'estigma social que continua present en la nostra societat, la relaciéo amb les
vies de transmissio i la interferéncia sobre la sexualitat que viuen les persones

que s'infecten, etc.

Aixi mateix, actualment és interessant apreciar com, malgrat coneixer multi-
ples factors relacionats amb l'adherencia, la majoria tenen a veure amb varia-
bles psicologiques, com l'estat emocional de l'individu, les creences sobre la
malaltia, els tractaments, etc. No és il-10gic pensar que la preséncia d'una bona
o mala adherencia al tractament té a veure amb l'adaptaci6 que fa la persona
a la malaltia, i que aix0 depén de multiples factors psicologics, els quals po-
den estar condicionats per la historia emocional de l'individu, per variables
de personalitat o, de manera semblant, per l'estat psicologic que presenti en
'actualitat.

De fet, hi ha estudis publicats recentment que mostren diferents connexions
entre les creences i actituds en persones infectades pel VIH, i I'efectivitat de
l'adheréncia a la terapia antiretroviral. Aixo ha estat especialment estudiat en
persones que fa anys que segueixen un tractament, o pacients de llarg recor-
regut, la qual cosa ha permes obrir un camp d'interés en aquest terreny.
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4.3.3. Canvis en el funcionament neuropsicologic

Un dels ambits d'estudi amb més creixement els altims anys en la infecci6 pel
VIH és la investigaci6 del deteriorament del sistema nervios central (SNC), i de
I'empitjorament neuropsicologic que pot aparéixer. L'afectacié del rendiment
cognitiu i motor sol ser subtil quan hi ha una bona immunitat, pero pot arribar
a provocar efectes devastadors en situacions avancades de la malaltia. A més,
la generalitzacié de I'Gs combinat de tractaments antiretrovirals altament ac-
tius ha reduit en gran manera les manifestacions més dramatiques, pero en la
practica clinica, els pacients segueixen referint amb notable freqiiéncia proble-
mes en el funcionament cognitiu, destacant l'atencio i la memoria com a arees
principals. Malgrat que moltes vegades aquests canvis son considerats com a
subclinics, poden dificultar les activitats de la vida quotidiana o el desenvolu-
pament correcte de 1'activitat professional.

El 1987 ja es va presentar un primer estudi en qué es mostraven defi-
cits neuropsicologics en fases asimptomatiques de la infecci6. Altres estu-
dis posteriors van corroborar aquest empitjorament neuropsicologic abans
del desenvolupament de déficits cognitius observables clinicament o d'estats

d'immunosupressio.

Les arees comunament afectades en persones amb el VIH sén l'atencio,
l'eficiencia en l'aprenentatge, I'abstraccio i la velocitat psicomotora i del
processament de la informacio.

Aquest perfil neuropsicologic és tipic d'alteracions neurologiques que afecten
predominantment estructures cerebrals frontosubcorticals. Les troballes neu-
ropatologiques i de neuroimatge confirmen 1'alteraci6 d'arees subcorticals i de
la substancia blanca en persones amb VIH. En una revisi6 de les relacions en-
tre la cognicio i troballes de neuroimatge estructurals en persones infectades
pel VIH es va concloure que l'estructura més fortament associada amb el de-
teriorament cognitiu és l'atrofia del nucli caudat. Aix0 és consistent amb les
dades existents que les proteines VIH virals estan altament concentrades en
aquest nucli i que aquesta regi6 del cervell sofreix canvis funcionals durant la
infecci6 pel VIH. Aixd també coincideix amb el paper del nucli caudat en la
cognicié com un component important dels circuits frontosubcorticals. La re-
laci6 entre la carrega viral del VIH i el rendiment neuropsicologic en pacients
amb sida ha estat demostrada quan el nivell de CD4 es troba per sota de 200
cel-lules/ml de CD4 i, de manera clara, quan se cenyeix inicament al nivell de
VIH-ARN al liquid cefaloraquidi i no a la sang. Per aquesta rad, s'ha suggerit
que el nivell plasmatic d'’ARN del VIH no es pot utilitzar com un marcador
diagnostic de confianca.
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Factors clinics, com els anys d'infecci6é pel VIH, el nivell nadir de CD4 (ni-
vell més baix de CD4 al llarg de la infecci6), o la coinfeccié amb el virus de
I'hepatitis C, poden actuar com a variables de risc per al desenvolupament de
canvis cognitius en la infecci6. Contrariament a aix0, nivells adequats de CD4,
la no-existeéncia de consum de toxics, o un tipus de vida més sana, poden ser

factors neuroprotectors.

Es important destacar que altres factors d'origen diferent poden estar influint
igualment. Dins d'aquests, podem incloure la presencia d'estats depressius o
d'ansietat. Per aquest motiu, s'ha de tenir en compte que les exploracions del
rendiment neurocognitiu no s'han de basar inicament en possibles canvis
produits per l'efecte del virus, sind que la situacié emocional també s'ha de
tenir en compte en les avaluacions cognitives i motrius, amb l'objectiu de dur
a terme un abordatge més complet.

4.4. Meétodes d'avaluacio
A continuacio, detallem diferents metodes d'avaluacio.

4.4.1. Avaluacio de l'estat emocional

En l'avaluaci6 de l'estat emocional de les persones infectades pel VIH,
s'han de considerar sempre els factors organics i la toxicitat dels farmacs,
i també la presencia de patologies concomitants que poden afectar de
manera directa o indirecta per mitja dels tractaments que requereixen.

El Profile of Mood State Questionnaire (POMS) de McNair et al. (1971) és un dels
questionaris més utilitzats en el camp del VIH per a avaluar l'estat emocional
en general. Aquest qliestionari proporciona informaci6 sobre cinc subescales
(depressio, vigor, tensio, colera i fatiga). La seva brevetat i facil maneig el con-
verteixen en un instrument agil i senzill. Aquest qiliestionari, que esta disse-
nyat per a ser contestat pel pacient, conté 65 items que han de ser valorats en
una escala tipus Likert de 5 punts (des de O "gens" a 4 "molt"). Hi ha una versio
espanyola de 63 items que ha mostrat bones propietats psicometriques.

El qiiestionari que s'ha utilitzat més extensament en VIH per a avaluar pro-
cessos depressius és el Beck Depression Inventory (BDI), que delimita els nivells
segiients: normalitat (absencia de simptomes), simptomatologia depressiva
lleu, moderada i severa. E1 BDI s'ha utilitzat tant en el context d'estudis clinics
com de practica clinica habitual. Altres estudis han utilitzat conjuntament el
BDI i el Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) o el BDI i el Hamilton De-
pression Rating Scale (HDRS). A I'hora d'avaluar simptomes d'ansietat, els qiies-
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tionaris que es fan servir més sovint en el camp de la infeccié pel VIH sén,
de nou, el Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) i I'State Trait Anxiety
Inventory (STAI). Aquests quiestionaris ja s'han tractat en el modul 3.

Quan s'utilitzen qiiestionaris que inclouen simptomes somatics en l'avaluacio
de pacients amb patologies croniques, com és la infecci6 pel VIH, s'ha de con-
trolar sempre el pes que aquests {tems poden tenir en la valoraci6 final ja que
poden provocar fins i tot confusié en la preséncia de simptomatologia depres-

siva.

4.4.2. Avaluacio de I'adheréncia al tractament antiretroviral

S'han proposat diferents metodes d'avaluaci6é al llarg d'aquests anys amb
l'objectiu de mesurar 1'adhesi6 terapeutica. A continuaci6 destaquem els me-
todes d'avaluaci6 de 1'adheréncia més utilitzats

Adheréncia autoreferida

S'avalua l'adherencia a partir de la valoraci6 dels pacients. Aquesta valoraci
es pot recollir amb entrevistes, qiiestionaris especifics, o autoregistres. Tradici-
onalment I'as de qliestionaris ha estat el més utilitzat per l'accessibilitat, dis-
ponibilitat i simplicitat. Malgrat aquests grans avantatges, també té inconve-
nients importants, com la subestimaci6 dels errors (ja que els individus solen
referir menys errors dels que cometen, de vegades per errors de memoria, pero
d'altres per motius de suggestid). En aquests casos, es recomana preguntar en
referéncia a un temps limitat i ben definit. Si es pregunta per un temps extens
pot aportar més representativitat de les dades, pero al seu torn pot provocar
més oblit, i si es pregunta per un temps més breu, sol succeir a la inversa, i
es converteix en una mesura menys representativa, pero probablement més
fiable. Aixi mateix, també se sol recomanar avaluar l'adheréncia mitjancant
preguntes no culpabilitzadores, que no alterin la resposta del pacient, buscant
la maxima sinceritat. En aquest sentit, també sol ser recomanable mostrar in-
tencio de suport al pacient.

Entre els qliestionaris que hi ha per a avaluar I'adheréncia autoreferida, desta-
ca el SERAD (per les sigles en angles, Self-Reported Adherence). Aquest qiiestio-
nari va ser dissenyat i validat pel nostre equip (Mufioz-Moreno et al., 2007)
per mitja d'un estudi en que es va comparar la fiabilitat, la validesa i la dis-
ponibilitat de quatre metodes d'avaluacié de 'adheréncia al tractament anti-
retroviral. El qiiestionari SERAD permet obtenir mesures diferents basades en
I'adheréncia autoreferida per part del pacient. El temps d'aplicacio és realment
baix (en l'estudi la mitjana observada va ser de 2-3 minuts), i en general pre-
senta avantatges relacionats amb l'aplicaci6. Tant el qiiestionari en concret,
com les instruccions d'as, estan disponibles en linia: (http://www.flsida.org/

serad).


http://www.flsida.org/serad
http://www.flsida.org/serad
http://www.flsida.org/serad
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Recompte de medicacio

Consisteix a calcular l'index d'adheréncia a partir del recompte de pastilles
lliurades al pacient (quan se li dispensa el tractament), i del recompte de pas-
tilles tornades. La diferéncia entre aquestes dues xifres, multiplicades per 100,
permet obtenir un index. Aquesta manera d'avaluar 1'adheréncia se sol dur a
terme en els serveis en qué es lliura la medicacio, i aixo pot arribar a ser un
inconvenient per a desenvolupar l'avaluacié d'una manera comoda o accessi-
ble. A més, sol ser necessaria l'existéncia de cert entrenament amb el pacient,
aixi com assegurar la seva motivaci6 per a recollir i lliurar adequadament el
nombre de pastilles que correspongui. Cal destacar que el fet de dur a terme un
entrenament amb el pacient, i assegurar-ne la motivacio, pot afectar el procés
d'avaluacié. Es probable que es fomenti més adheréncia arran d'intervencions

com aquestes.
Autoregistres electronics

També anomenats eDEMs® o MEMS®. Son recipients que contenen la medi-
caci6 que el pacient ha de prendre, i registren electronicament les vegades que
s'obre. D'aquesta manera, s'assumeix que cada vegada que s'obre el recipient,
es pren el medicament. En aquest cas, la fiabilitat també es pot veure alterada,
ja que no sempre que s'obre el recipient significa que el pacient prengui la
medicaci6, o pot ser que es produeixin errors quant a la rutina d'obrir i tan-
car aquests contenidors. També poden haver limitacions economiques per a
desenvolupar aquest metode d'avaluacid, ja que aquests dispositius solen ser

cars.
Nivells plasmatics

Consisteixen a quantificar la quantitat de farmac present a la sang. Com a
inconvenients principals, destaquen la poca accessibilitat al metode (per la
dificultat en I'obtenci6 de la informaci6, necessariament mitjancant extracci-
ons de sang) i la representativitat de la informaci6é que aporta, ja que permet
cobrir un periode massa breu de temps (només des de 1dltima dosi presa).
També se sap que hi ha un efecte de variabilitat interpersonal, ja que les per-
sones poden metabolitzar de manera diferent la medicacio a la sang. I el cost
economic també s'entén com un factor en contra. A favor cal destacar que en
casos concrets pot ser molt ttil (casos de discordancia entre 'eficacia del trac-
tament i el consum declarat), o en el cas de dur a terme una investigaci6. Re-
centment s'ha posat en evidéncia 'anomenat fenomen de !'adheréncia de bata
blanca (white coat compliance), segons el qual els pacients podrien modificar
el comportament i ser adherents al tractament abans de l'analitica o la visita
medica. Aixi, les dades d'adheréncia determinades pels nivells obtinguts de
farmac en el plasma no mostrarien la realitat del comportament del pacient.
Un estudi recent va demostrar que en una mostra de 178 subjectes, un 66%

presentaven adheréncia de bata blanca
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Marcadors biologics

Aquest meétode fa referéncia a la possible aparici6 de marcadors biologics as-
sociats a farmacs antiretrovirals. Més concretament, consistirien en marcadors
fisics o fisiologics que poden apareixer en la persona, i que poden estar relaci-
onats amb el consum d'una medicacié en concret. No solen ser habituals i, a
més, poden estar bastant afectats per la variabilitat interpersonal.

Altres meétodes

Basar-se en l'eficacia terapeutica, controlar el nombre de visites al servei que
dispensa la medicacid, o el recompte del nombre de fulls de prescripci6 del
tractament lliurats als pacients, han estat altres metodes utilitzats en algunes
ocasions. No obstant aix0, atesa la baixa fiabilitat i representativitat de les
dades obtingudes a partir d'aquests métodes, cap no es considera avui en dia
prou adequat per a avaluar l'adheréncia presentada pel pacient.

4.4.3. Avaluacio dels canvis neuropsicologics

El fet de trobar deficits cognitius en persones amb el VIH esta estretament re-
lacionat amb l'instrument d'avaluaci6 utilitzat. Com que l'afectaci6 del rendi-
ment neurocognitiu pot ser molt subtil quan hi ha una bona immunitat, s'ha
de tenir en compte 1'Gs de proves que hagin demostrat una validesa estadistica
adequada, pero també que es mostrin com a sensibles. Tradicionalment s'han
usat proves com el MEC o miniexamen cognoscitiu (adaptacié espanyola de
I'MMSE o Mini Mental State Examination, Folstein et al., 1975), perd no mostren
una sensibilitat apropiada per a avaluar el patr6 frontosubcortical observat en
el procés de la infeccio.

De la mateixa manera, les tecniques de neuroimatge habituals tampoc no han
mostrat prou eficacia per a detectar deficits cognitius suficients, almenys en
les primeres fases de la infecci6. Per aquesta rad, les proves que s'utilitzen per
a explorar el funcionament cognitiu i motor sén proves neuropsicologiques
que han demostrat gran validesa i sensibilitat. No obstant aix0, s'ha de recor-
dar que la no-observacié de canvis significatius no permet assegurar-ne la in-
existencia. Per a resoldre aquest inconvenient, el NIMH (National Institute of
Mental Health) ha suggerit 1'as de bateries neuropsicologiques completes (de 7
a 9 hores de durada), encara que és evident que el desenvolupament d'aquestes
extenses exploracions en la practica clinica és dificil i complex. Per aques-
ta rad, també s'ha recomanat la utilitzaci6 de bateries més breus. En aques-
tes ultimes, s'aconsella examinar, com a minim, la intel-ligencia premorbida,
la memoria, la velocitat de processament de la informacio, 'atenci6 i, final-
ment, l'existéncia de depressié o ansietat, com a caracteristiques psiquiatri-
ques, i s'insisteix de manera destacada que un especialista entrenat especifica-
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ment administri aquestes proves. En els Gltims anys, bateries neuropsicologi-

ques informatitzades han mostrat bons resultats, sobretot quan inclouen pro-

ves basades en temps de reaccio.

La taula segiient mostra les arees considerades fonamentals per a explorar el

rendiment neurocognitiu i alguns exemples de les proves neuropsicologiques

recomanades habitualment per a avaluar-les.

Arees neurocognitives i proves recomanades per a avaluar-les

Area neurocognitiva

Prova

Intel-ligeéncia premorbida

Vocabulari (WAIS-III)

Atenci6, memoria de treball i velocitat de processament de la
informacio

CalCAP (California Computerized Assessment Package); PASAT (Pas-
tureu Auditory Serial Addition Test); CPT-II (Continuous Performance
Test-1); Digits (WAIS-III); Lletres i nombres (WAIS-III)

Velocitat psicomotora i psicomotricitat

GPT (Grooved Pegboard Test); Finger Tapping Test; SDMT (Symbol
Digit Modalities Test); TMT-A (Trails Making Test - part A)

Memoria verbal

CVLT-Il (California Verbal Learning Test-Il)

Abstraccio

Category Test; TMT-B (Trails Making Test - part B); WCST (Wiscon-
sin Card Sorting Test)

Llenguatge

Boston Naming Test; COWAT

Capacitat aparenca-constructiva

Cubs (WAIS-IIl); TPT (Tactual Performance Test)

Valoracié psiquiatrica

Hamilton Depression Scale (HDS); State-Trait Anxiety Scale (STAI);
BDI (Beck Depression Inventory)
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