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Introducción

En este módulo nos centraremos en la evaluación psicológica en algunos pro-

blemas de salud. En concreto, en problemas de dolor, en oncología, en diabe-

tes y en la infección por VIH. Evidentemente, podríamos haber abordado la

evaluación psicológica en muchos otros problemas de salud. No obstante, el

carácter introductorio de esta asignatura y la limitación de espacio hace que

debamos centrarnos sólo en algunos problemas concretos. Teniendo presentes

estas limitaciones, hemos elegido problemas que son muy relevantes actual-

mente, tanto por la elevada frecuencia en la sociedad como por su potencial

efecto devastador para la vida de la persona y de las personas significativas.

Consideramos, pues, que el estudio de la evaluación psicológica en estos cua-

tro problemas concretos os abrirá las puertas a un ámbito de actuación del

psicólogo que muy probablemente no habéis estudiado hasta ahora: la salud.

Por lo tanto, aparece la figura del psicólogo de la salud, aunque, realmente,

ésta no es una figura totalmente diferente a la del psicólogo clínico. Desde

nuestro punto de vista, podemos definir a este psicólogo como aquel profesio-

nal que utiliza las técnicas y procedimientos propios de la psicología clínica

en ámbitos tradicionalmente médicos. Por lo tanto, todas las premisas que os

hemos ido señalando en este material os serán de utilidad para entender la

evaluación en cada uno de estos problemas.

Aparte del problema concreto de salud que se aborde (VIH, dolor, oncología,

etc.), creemos que un elemento fundamental es (o tendría que ser) el trabajo

multidisciplinar. En efecto, en los problemas de salud creemos indispensable

un tratamiento global del paciente desde diferentes disciplinas que aborde

todas las áreas que pueden estar afectadas o que requieran atención. Así, por

ejemplo, en el caso del dolor crónico, será necesario un equipo en el que,

entre otros profesionales, haya médico, enfermera, fisioterapeuta, terapeuta

ocupacional y psicólogo.

Este abordaje interdisciplinario es esencial si tenemos en consideración la definición de
salud propuesta por la OMS:

La salud es un estado de completo bienestar físico, mental y social, y no sólo la ausencia
de afecciones o enfermedades.

Organización Mundial de la Salud (OMS)

Por lo tanto, para conseguir llegar a un buen estado de salud a partir de esta

definición será necesario abordar diferentes áreas del sujeto de una manera

integral partiendo de un modelo biopsicosocial.

Enlace recomendado

El COP elaborado un docu-
mento para delimitar el perfil
del psicólogo clínico y de la
salud. Podéis encontrar este
documento en línea: http://
www.cop.es/perfiles/conteni-
do/clinica.htm.

http://www.cop.es/perfiles/contenido/clinica.htm
http://www.cop.es/perfiles/contenido/clinica.htm
http://www.cop.es/perfiles/contenido/clinica.htm
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Los materiales para cada uno de los cuatro problemas de salud que tratamos

han sido elaborados por psicólogos ampliamente especializados en el ámbito

de trabajo. Además, para facilitar el estudio de estos materiales, se abordan en

cada uno de ellos temas similares. En concreto, para cada uno de los proble-

mas se define la problemática, la relevancia del problema, las variables más

importantes y se presentan instrumentos de evaluación más frecuentemente

utilizados (tanto para la actividad clínica como de investigación).

Cada problema concreto ha sido tratado por profesionales especializados. A

continuación os presentamos a los autores que han trabajado cada uno de los

puntos:

1)� Evaluación psicológica en el dolor crónico: Anna Huguet Roselló y Rubén

Nieto Luna.

2)� Evaluación psicológica en oncología: Tania Estapé y Madinabeitia.

3)� Evaluación psicológica en diabetes: Gemma Peralta Pérez.

4)� Evaluación psicológica en la infección por el VIH/sida: José A. Muñoz-Mo-

reno y Carmina R. Fumaz.
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Objetivos

El objetivo principal de este módulo es el de introducir la evaluación psicoló-

gica en diferentes problemas de salud. Este objetivo se concreta en:

1. Introducir al estudio de la psicología de la salud.

2. Presentar la evaluación psicológica en cuatro problemas de salud concretos

en el que el papel del psicólogo es muy relevante.

3. Describir las particularidades de cada uno de los problemas.

4. Mostrar los métodos de evaluación específicos que pueden utilizarse para

cada uno de los problemas.
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1. Evaluación psicológica en el dolor crónico

En este primer apartado comentaremos la evaluación psicológica en el dolor

crónico.

1.1. Conceptualización del problema: el dolor, una experiencia

multidimensional

El concepto de dolor ha experimentado muchos cambios a lo largo de la his-

toria. Ha progresado desde una perspectiva en la cual se consideraba como un

fenómeno puramente fisiológico a un enfoque más multidimensional.

Un ejemplo de enfoque en el que se consideraba el dolor como un fenómeno

puramente fisiológico es la teoría de la especificidad de Descartes. Esta teoría

plantea correctamente que existen unas vías específicas para la transmisión de

la información del dolor. No obstante, a partir de esta premisa se ha derivado

un paralelismo psicofísico que no es del todo correcto. Según éste, el nivel de

dolor que se perciba dependería de la magnitud de la lesión. De esta manera,

cuanto más grave es la lesión más elevado es el dolor que se percibe. Este en-

foque presenta múltiples limitaciones. Por ejemplo, hay ocasiones en las que

se produce una lesión y no se percibe dolor. Si pensamos en ello seguro que

recordáis haber tenido alguna de estas experiencias.

A consecuencia de las limitaciones de las teorías simplistas, se empezaron a

proponer modelos más multidimensionales en los que la lesión no era el único

factor determinante del dolor percibido. Una teoría pionera en este sentido fue

la teoría�de�la�compuerta desarrollada por Melzack y Wall en 1965. A tenor

de este planteamiento, existe un mecanismo de regulación de la percepción

del dolor que recibe inputs de diferente naturaleza. Específicamente, según es-

ta teoría, la percepción del dolor estaría determinada por la influencia de ele-

mentos que se podrían agrupar en tres categorías: 1) elementos motivaciona-

les afectivos (por ejemplo, el estado de ánimo), 2) elementos cognitivos-eva-

luativos (por ejemplo, interpretar que el dolor es algo terrible) y 3) elementos

fisiológicos (por ejemplo, la magnitud de la lesión).

A partir de los postulados de la teoría de la compuerta, se han propuesto múl-

tiples modelos multidimensionales y se ha reconocido el dolor como una ex-

periencia multidimensional.
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Este cambio conceptual queda reflejado, al menos en parte, en la definición del dolor
que propuso la Asociación Internacional para el Estudio del Dolor (IASP):

El dolor es una experiencia sensorial y emocional desagradable, asociada a una lesión
hística real (actual) o potencial o descrita en términos de la misma.

(IASP, 1979)

En la última edición del Classification of Chronic Pain Sindromes and definitions of Pain
Terms, dirigida por Merskey y Bogduk (1994), se añadió a la definición del dolor de la
IASP la siguiente nota:

El dolor siempre es subjetivo. Cada individuo aprende la aplicación de la palabra a través
de las experiencias relacionadas con la lesión en épocas tempranas de la vida...

(Merskey y Bogduk, 1994, p. 210)

En la definición de la IASP (IASP, 1979) y la nota posterior (Merskey y Bogduk,

1994) se observan importantes avances en la conceptualización del dolor: 1) se

considera el dolor como un fenómeno subjetivo, 2) se invalida el concepto de

dolor como modalidad sensorial y se presenta como una experiencia compleja,

y 3) se le da una gran importancia a la conducta del sujeto.

Por otra parte, aunque, tal como señala la definición de la IASP, la experiencia

del dolor agudo es siempre desagradable, debemos reconocer que tiene un pa-

pel extremadamente importante para el individuo. El dolor cumple una fun-

ción biológica adaptativa, ya que indica al organismo que una amenaza o daño

le acecha, lo que hará que movilice las estrategias para evitarlo (Díaz-García,

2001). El problema surge cuando la experiencia de dolor es innecesaria y se

podría prevenir (por ejemplo, en el dolor postoperatorio) o cuando el dolor

agudo no remite, perdura en el tiempo y se convierte en un problema crónico.

Este tipo de dolor provoca un elevado malestar tanto en el individuo como en

su familia, y unos elevados costes para la sociedad. A continuación, hablare-

mos básicamente de la evaluación en problemas de dolor crónico.

1.2. Relevancia del problema

Aunque la prevalencia del dolor crónico es mucho menor que la del dolor

agudo, los datos disponibles indican que el dolor crónico es un problema fre-

cuente en nuestra sociedad. En España se ha estimado que la prevalencia del

dolor crónico en la población general es del 23,4%, y ésta es mayor en mujeres

y en personas de edad avanzada (Català et al., 2002). La elevada prevalencia

del dolor crónico en personas mayores ha sido corroborada en nuestro terri-

torio en un estudio reciente centrado en esta población (ver Miró et al., 2007).

Efectivamente, según este estudio, un 73,8% de la población mayor de 65 años

había tenido dolor en los últimos tres meses, y de éstos, el 71,5% tenía dolor

crónico. Por tanto, a partir de este estudio, la prevalencia de dolor crónico en

personas mayores sería del 63% y, al igual que en el estudio de Català et al.

(2002), más elevada en mujeres.
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El dolor crónico es también un problema frecuente en la población infantil

y juvenil (McGrath, 1999). Esto ha sido también recientemente confirmado

en un estudio realizado en nuestra población en el que se encontró una pre-

valencia del dolor crónico del 37,3 % en una muestra de niños escolarizados,

de edades comprendidas entre los 8 y 16 años (Huguet y Miró, 2008).

El dolor crónico tiene unos efectos devastadores para la vida de las personas

que lo padecen y sus allegados. Entre los problemas más frecuentes que se pue-

den encontrar asociados al dolor crónico podemos destacar grados elevados de

ansiedad, depresión y discapacidad. Con ello algunas personas experimentan

un cambio radical en su vida como consecuencia del dolor crónico. Muchos

de ellos se ven obligados a dejar sus empleos y las actividades placenteras que

antes realizaban. Evidentemente, tal como comentábamos, todos estos cam-

bios también tienen efectos en los allegados (familiares, amigos, etc.), que de-

ben adaptar sus hábitos a la situación de la persona con dolor crónico.

1.3. Factores relacionados con la experiencia del dolor

Cabe también señalar que aunque el dolor crónico tiene un gran impacto en

la vida de los pacientes éste no es igual para todos: mientras que algunos si-

guen llevando una vida normal, otros están tremendamente discapacitados.

Por lo tanto, es importante evaluar los factores que hacen que unos pacientes

sigan llevando una vida relativamente normal mientras que otros no pueden

continuar con sus vidas.

Desde el punto de vista psicológico, son múltiples los factores que se han re-

lacionado con la experiencia del dolor. A continuación presentaremos los que

consideramos más relevantes:

1.3.1. Pensamiento catastrófico

El pensamiento catastrófico puede ser definido como una orientación

negativa exagerada con respecto al dolor.

Se ha propuesto que este constructo estaría compuesto por tres dimensiones: la

rumiación, la magnificación y la indefensión (Sullivan y Pivik, 1995). De ma-

nera muy resumida, la primera de ellas consistiría en pensar constantemente

en el dolor, la segunda en exagerar el valor de la amenaza (el dolor en este

caso) y la última en interpretar que no se dispone de recursos para afrontar-

la. Múltiples estudios han mostrado que los pacientes con mayores niveles de

pensamiento catastrófico muestran mayores niveles de discapacidad, dolor y

problemas emocionales (Keefe et al., 2004; Leeuw et al., 2007; Sullivan et al.,

2001).
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1.3.2. Miedo-evitación a volverse a lesionar

En el ámbito del dolor, podríamos definir el miedo-evitación como un

miedo excesivo e irracional respecto a la posibilidad de volverse a lesio-

nar, y por lo tanto a sentir dolor. Podría considerarse prácticamente co-

mo una fobia al movimiento.

Al igual que el catastrofismo, el miedo-evitación ha sido ampliamente relacio-

nado con el ajuste a los problemas de dolor (Leeuw et al., 2007; Vlaeyen y

Linton, 2000).

Además de su importancia para explicar el ajuste al dolor, a partir de este con-

cepto y el de catastrofismo se ha formulado un modelo para explicar por qué

el dolor se cronifica produciendo discapacidad. Este modelo es el denomina-

do modelo del miedo-evitación (Vlaeyen et al., 1995). Según este modelo, el

miedo-evitación seria un factor intermedio que modularía la relación entre el

catastrofismo y el resultado (como la discapacidad o la depresión). Esto queda

reflejado en el siguiente esquema:

Modelo miedo-evitación

Específicamente, aquellos sujetos que al percibir dolor lo interpreten desde

una óptica catastrofista tendrán niveles más elevados de miedo-evitación, que

les llevarán a evitar la realización de actividades, lo que provocará discapacidad

y depresión, que a la vez aumentará la experiencia del dolor.

1.3.3. Estrategias de afrontamiento del dolor

Las estrategias de afrontamiento del dolor podrían ser definidas como

aquellas acciones, sean conductuales o cognitivas, utilizadas para ma-

nejar el dolor (Jensen et al., 1995).
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Tal como muestran varias revisiones bibliográficas disponibles, las estrategias

de afrontamiento han sido ampliamente relacionadas con el ajuste a los pro-

blemas de dolor (Jensen et al., 1991; Boothby et al., 1999).

En el ámbito del dolor crónico se han propuesto múltiples categorías de estra-

tegias de afrontamiento. En este documento no presentamos una discusión

al respecto, puesto que no es el objetivo que se persigue. No obstante, presen-

tamos en el apartado de evaluación de las estrategias de afrontamiento una

clasificación que nos parece muy útil.

1.3.4. Autoeficacia

La autoeficacia hace referencia a la confianza que tiene uno mismo en

su capacidad para conseguir un objetivo deseado, como por ejemplo

controlar el dolor o los efectos de éste en el funcionamiento diario.

La autoeficacia se ha relacionado también ampliamente con la experiencia del

dolor (Keefe et al., 2004; Turk y Okifuji, 2002).

1.3.5. Estado de ánimo

La depresión es uno de los factores relacionados con el estado de ánimo que

más atención ha recibido en el campo del dolor. La depresión ha sido consi-

derada en diferentes estudios como una variable resultado (consecuencia), co-

mo un factor predictor (causa) o como un concomitante biológico del dolor

(Dersh et al., 2002). A pesar de estas diferencias, hay suficiente evidencia para

apoyar una relación entre depresión y dolor (Fishbain et al., 1997).

Banks y Kerns (1996) formularon el modelo de diátesis-estrés para explicar có-

mo estas dos variables (depresión y dolor) se relacionan. Según este modelo,

las diátesis serían factores de naturaleza psicológica (por ejemplo, esquemas

cognitivos negativos) que predispondrían a padecer depresión ante un estre-

sor (el dolor). Este modelo podría ser aplicado también para otros estados de

ánimo.

1.4. Aspectos que deben tenerse en cuenta para realizar una

evaluación

Una de las variables centrales, desde nuestro punto de vista, al igual que su-

cede en la evaluación de otros problemas, es la edad de los pacientes. En efec-

to, aunque las áreas que se deben evaluar son similares, los instrumentos que

se pueden utilizar son muy diferentes en función de si se está haciendo una

evaluación en niños, adultos o ancianos. En este texto desafortunadamente
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no disponemos de espacio suficiente para presentar los instrumentos más re-

levantes para cada franja de edad. Por este motivo, nos centramos en la pre-

sentación de las áreas e instrumentos a evaluar en pacientes de edad adulta.

En algunas ocasiones, algunos de los instrumentos que se utilizan en pacien-

tes adultos se adaptan a otras poblaciones introduciendo pequeñas modifica-

ciones. Un ejemplo sería la versión para niños y adolescentes de la Pain Ca-

tastrophizing Scale (Crombez et al., 2003), que más adelante presentamos. No

obstante, cada vez es más frecuente la creación de instrumentos propios para

cada grupo de edad. Una muestra de ello es el IRPEDNA (Huguet et al., 2008),

que ha sido desarrollado específicamente para la población infantil. Este ins-

trumento evalúa las respuestas que dan los padres cuando su hijo se queja de

dolor.

Por lo tanto, al trabajar con una población específica tenemos la obligación

de buscar los instrumentos más adecuados a la población en cuestión.

Aparte de la edad, y muchas veces en relación con ésta, el estado cognitivo

también puede influir en el tipo de áreas e instrumentos de evaluación que

utilicemos. Es decir, tendremos que adaptar nuestros procedimientos al nivel

cognitivo de los pacientes.

Un ejemplo de adaptación de la evaluación

Para evaluar la intensidad del dolor es muy habitual pedir a los pacientes que puntúen
su dolor en una escala del 0 al 10. No obstante, probablemente en personas con edad
avanzada y con problemas cognitivos sea más fácil utilizar una escala de caras para evaluar
el dolor (Miró et al., 2005).

También el nivel cultural es muy importante. De esta manera, en personas sin

estudios, aunque dispongamos de instrumentos adecuados a su grupo de edad

y con muy buenas propiedades psicométricas, muy probablemente tendremos

que basar nuestra evaluación en la entrevista clínica.

En definitiva, es importante tener en cuenta todas las variables que pueden

afectar a cualquier tipo de evaluación para adaptar los instrumentos y proce-

dimientos lo máximo posible.

1.5. Áreas de evaluación desde una perspectiva multidimensional

A causa de la multiplicidad de áreas que se pueden ver afectadas, hemos de

hacer una evaluación exhaustiva de diferentes aspectos. El problema es que en

muchas ocasiones cada grupo de investigación o de tratamiento de los proble-

mas de dolor evalúa unas áreas distintas. Por ese motivo, con la finalidad de

adaptar procedimientos estandarizados y definir las áreas más importantes que

deberían evaluarse, recientemente se creó un grupo de expertos internaciona-

les (Initiative on Methods, Measurement and Pain Assessment in Clinical Trials,

IMMPACT; Dworkin et al., 2005). Este grupo de expertos intentó definir qué

variables deberían ser medidas para determinar si un tratamiento concreto es
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efectivo. Además, la evaluación de las áreas señaladas por estos expertos puede

ser útil para establecer una línea base, así como para evaluar los progresos de

los pacientes.

Por lo tanto, siguiendo las recomendaciones de este grupo de trabajo, a conti-

nuación presentamos de manera muy breve las áreas que se deberían evaluar

y los instrumentos disponibles.

1.5.1. Evaluación del dolor

Es esencial hacer una evaluación exhaustiva del dolor de los pacientes para

conocer su estado y determinar si las intervenciones que realizamos son o

no efectivas. Además, debemos evaluar diferentes dimensiones del dolor: la

intensidad, la localización y sus propiedades cualitativas:

a)�Evaluación�de�la�intensidad�del�dolor. Son múltiples las escalas que se

pueden utilizar para evaluar la intensidad del dolor. Éstas se pueden agrupar

en tres categorías:

• Escalas�numéricas. Son aquellas en las que se pide a los pacientes que

puntúen en una escala, generalmente del 0 al 10 o del 0 al 100, la inten-

sidad del dolor que padecen. Estas escalas suelen ir acompañadas de unos

descriptores verbales en los extremos, como por ejemplo: 0: "ningún do-

lor", y 10: "el peor dolor posible".

• Escalas�visuales�analógicas. Se trata de que los pacientes marquen en una

línea que representa la intensidad del dolor el punto en el que se situarían.

Generalmente es una línea de unos 10 cm.

• Escalas�categoriales. En este tipo de escalas el paciente debe evaluar su

dolor en función de ciertas categorías, ya sean adjetivos verbales o repre-

sentaciones graficas, que se le facilitan.

Para evaluar la intensidad del dolor, el IMMPACT recomienda utilizar una es-

cala numérica de 0 a 10.

b)�Localización�del�dolor.�Es muy importante también valorar la localización

del dolor, ya que de esta manera se dispone de datos para valorar los posibles

cambios de localización que se puedan producir. También esta información

puede ser muy valiosa para diseñar tratamientos efectivos, ya que en muchos

de ellos se contempla que el paciente haga ejercicios.
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Para evaluar la localización del dolor se pueden utilizar distintos sistemas. Uno

de ellos es la utilización de un sistema de categorías en el que el paciente

deba indicar en cuáles de las categorías disponibles padece dolor. También, en

ocasiones es muy útil la utilización de un dibujo de la figura humana en la

que los pacientes deben marcar o colorear las zonas en las que tienen dolor:

c)�Aspectos�cualitativos. Como hemos comentado al inicio, el dolor es una

experiencia multidimensional, y por lo tanto no es suficiente con valorar la

intensidad de éste, sino que también es oportuno evaluar aspectos más cuali-

tativos que nos den información de cómo interpreta el paciente el dolor. En

este sentido, podemos destacar un instrumento clásico en el ámbito del do-

lor que es el McGill Pain Questionnaire. Éste fue elaborado con el sustento de

la teoría de la compuerta como fundamento teórico, de manera que permite

evaluar los tres componentes de la experiencia del dolor propuestos desde es-

ta teoría: la dimensión sensorial-discriminativa, la motivacional-afectiva y la

cognitiva-evaluativa.

El cuestionario consta de 20 grupos de palabras que describen diferentes ca-

racterísticas del dolor, y el paciente debe elegir la palabra de cada grupo que

mejor representa su dolor.

Un grupo de palabras del cuestionario

Un ejemplo de grupo de palabras del componente emocional sería: fastidioso, preocu-
pante, angustiante, exasperante o que amarga la vida. La persona debe elegir la palabra
del grupo que mejor representa su situación.

Bibligrafía
complementaria

Podéis obtener más infor-
mación sobre el McGill Pain
Questionnaire

R. Melzack (1975). The Mc-
Gill Pain Questionnaire. Ma-
jor Properties and Scoring
Methods. Pain, 1, 227-299.
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1.5.2. Tratamientos previos y actuales

Al igual que en cualquier tipo de problema, es esencial identificar los trata-

mientos seguidos por el paciente para su problema de dolor y la efectividad

que el paciente percibe que estos han tenido. Para valorar este punto, podamos

utilizar una tabla como la que se presenta a continuación:

Tipo�de�tratamiento Tiempo Efectividad�percibida�(del�0�al�10)

También debemos recoger los tratamientos actuales, tanto farmacológicos co-

mo los de otro tipo. Para ello se pueden elaborar tablas similares a la ante-

rior. Respecto a los tratamientos farmacológicos, es muy importante registrar

al menos los siguientes parámetros: tipo de medicamento, dosis, tiempo que

lleva tomándolo y efectividad percibida.

1.5.3. Funcionamiento físico

Con funcionamiento�físico nos referimos a la medida en la que el dolor in-

terfiere en la vida del paciente. Para evaluarlo, el IMMPACT propone determi-

nar la interferencia del dolor en las actividades diarias de los pacientes. Para

evaluar esta dimensión, disponemos de múltiples instrumentos. El IMMPACT

recomienda dos, siendo el más interesante, desde nuestro punto de vista, la

escala de interferencia del Multidimensional Pain Inventory (MPI; Kerns et al.,

1985). Éste es otro cuestionario clásico en el ámbito del dolor. Está formado

por un total de 61 ítems para evaluar un total de 12 escalas distintas que se

presentan en tres partes. A continuación se presentan las escalas que contiene

cada una de las partes:
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Como habéis podido ver, el MPI es un instrumento muy completo que ofre-

ce mucha información de diferente naturaleza. En concreto, para evaluar el

funcionamiento físico se propone tan sólo utilizar la escala de interferencia

que se ubica en la primera parte y consta de nueve ítems. Los pacientes deben

indicar en una escala de siete puntos hasta qué punto el dolor le interfiere para

realizar las actividades referenciadas en cada uno de los ítems. Algunos ejem-

plos de ítems de esta escala son: en general, ¿interfiere el dolor en sus activida-

des diarias?, ¿El dolor ha cambiado la satisfacción que siente cuando participa

en actividades sociales y de ocio? Como decíamos, el IMMPACT recomienda

la administración de la escala de interferencia. No obstante, si se dispone de

tiempo, también puede resultar muy interesante la aplicación completa del

cuestionario, ya que éste nos proporciona información muy valiosa.

Otra opción para evaluar el funcionamiento físico es utilizar instrumentos ge-

nerales (no específicos en el ámbito del dolor) que tengan como objetivo la

evaluación de la calidad de vida.
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1.5.4. Funcionamiento emocional

El dolor crónico tiene un gran impacto en la vida de los pacientes, afectando en

muchas ocasiones al funcionamiento emocional. En concreto, la depresión es

un problema asociado muy frecuentemente al dolor. Un instrumento adecua-

do para valorar la depresión es el Beck Depression Inventory (Beck et al., 1979).

1.5.5. Valoración de la mejora global

Las medidas mencionadas hasta este momento pueden servir tanto al inicio

del tratamiento como al final, y en las fases intermedias para evaluar la evo-

lución del paciente. También, para evaluar la evolución del tratamiento y los

efectos de éste, podemos pedir a los pacientes que realicen una valoración ge-

neral de las mejoras percibidas. Para ello puede ser útil la escala de percepción

global del cambio. Con esta sencilla escala se pregunta a los pacientes: desde

que empezó el tratamiento, ¿ha notado mejoría? Los pacientes deben elegir

una de las siguientes alternativas: ha mejorado muchísimo, ha mejorado mu-

cho, ha mejorado muy poco, no ha cambiado, ha empeorado un poco, ha

empeorado mucho, ha empeorado muchísimo. Con esta simple pregunta po-

demos conocer de manera muy rápida la evolución del paciente.

1.5.6. Motivación del paciente

La motivación del paciente puede ser un elemento crucial para determinar la

efectividad y el curso del tratamiento. Para evaluar la motivación considera-

mos que es suficiente la entrevista. Con ésta podemos ir haciendo cuestiones

que nos permitan indagar en la motivación del paciente para seguir el trata-

miento y recuperarse.

1.5.7. Evaluación de factores relacionados con la experiencia del

dolor

Aparte de las áreas comentadas anteriormente, siguiendo la propuesta del

IMMPACT, debemos señalar que es importante también, para diseñar trata-

mientos adaptados a las características de los pacientes, evaluar otros factores.

Desde nuestro punto de vista, sería interesante evaluar los factores que antes

hemos presentado como relacionados con la experiencia del dolor. A conti-

nuación ofrecemos un breve resumen de los instrumentos que se pueden uti-

lizar para evaluar estos factores:

• Catastrofismo. El instrumento más frecuentemente utilizado es la Pain

Catastrophizing Scale (PCS; Sullivan y Pivik, 1995). Este instrumento fue

diseñado específicamente para evaluar el catastrofismo por medio de 13

ítems que permiten valorar las tres dimensiones mencionadas anterior-

mente (rumiación, magnificación e indefensión). Los sujetos deben valo-

rar en una escala de 5 puntos (nunca, muy de vez en cuando, a veces, a

menudo, siempre) la frecuencia en la que tienen cada uno de los pensa-

Una escala útil

Actualmente disponemos de
una versión catalana del PCS
que ha mostrado excelentes
propiedades psicométricas
(Miró et al., 2008).
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mientos referidos en las afirmaciones cuando tienen dolor. Ejemplos de

ítems de este cuestionario serían: "Es terrible y pienso que el dolor nunca

mejorará", "Quiero desesperadamente que el dolor desaparezca".

• Miedo-evitación�a�volverse�a�lesionar. El instrumento que se ha utilizado

con más frecuencia para evaluar el miedo-evitación es la Tampa Scale of

Kinesiophobia (TSK; Miller, Kori y Todd, 1991). Este cuestionario consta

de 17 ítems en los que los sujetos deben informar de hasta qué punto

están de acuerdo, utilizando una escala de cuatro puntos (con extremos, 1,

totalmente en desacuerdo, y 2, totalmente de acuerdo), con las creencias

que se presentan en cada uno de ellos.

Ejemplo de ítems del cuestionario

Algunos ejemplos de ítems de este cuestionario son las siguientes afirmaciones: "Tengo
miedo a hacerme daño si hago ejercicio", "Mi cuerpo me está diciendo que tengo algo
grave" o "No puedo hacer las cosas que hace la gente normal porque es muy fácil que
me haga daño".

• Estrategias�de�afrontamiento�del�dolor.�En el caso de las estrategias de

afrontamiento hay disponibles muchos más instrumentos que aquí no

describiremos. En este caso sólo exponemos brevemente uno de los ins-

trumentos más utilizados que nos ha sido muy útil para nuestro trabajo.

Este cuestionario es el Chronic Pain Coping Inventory (CPCI; Jensen et al.,

1995). Consta de 65 ítems diseñados para evaluar ocho tipos de estrategias

de afrontamiento: restringir el uso y el movimiento de una parte del cuer-

po, reposar, pedir ayuda, relajarse, persistir en la tarea, realizar ejercicio,

utilizar autoverbalizaciones positivas y buscar soporte social. Los sujetos

deben indicar con qué frecuencia utilizan cada una de las estrategias de

afrontamiento utilizando una escala de cinco puntos.

• Autoeficacia. Uno de los instrumentos más utilizados para evaluar la au-

toeficacia en relación con el dolor es la versión de ocho ítems de la Artri-

tis Self-Efficacy Scale (González et al., 1995). Esta escala fue originalmente

creada para ser utilizada en pacientes con artritis reumatoide, aunque pos-

teriormente se ha utilizado en otro tipo de poblaciones de pacientes con

dolor (Turner et al., 2005). Los ocho ítems de la escala evalúan en qué me-

dida los pacientes confían que serán capaces de disminuir su dolor, evitar

que el dolor interfiera con el sueño y las actividades, regular la actividad

para mantenerse activo, evitar que la fatiga interfiera en sus actividades,

hacer cosas para sentirse mejor, controlar su dolor durante las actividades

cotidianas y afrontar la frustración ocasionada por el dolor. Los pacientes

deben otorgar una puntuación comprendida entre 0 (muy inseguro) y 10

(muy seguro) a cada uno de los ítems.
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1.6. Breve presentación de un caso clínico

Breve�historia�clínica

La paciente es una mujer de 55 años, casada y con dos hijos mayores que ya

no viven en casa. Trabajaba como directora de marketing en una empresa de

telecomunicaciones. Normalmente hacía una jornada laboral de unas 10 ho-

ras diarias, ya que su cargo era de mucha responsabilidad. Sus compañeros de

trabajo y jefes le tenían en muy buena consideración, ya que era muy efectiva

en su tarea. Nos dice: "Siempre lo dejaba todo acabado, mi jefe siempre me fe-

licitaba por mi trabajo". Aunque trabajaba muchas horas, cada día se levantaba

muy temprano para ir a hacer footing y dejaba la cena preparada antes de salir

de casa. Los fines de semana los dedicaba a salir con sus amigos y su marido.

Acude a consulta y nos dice lo siguiente: "Estoy muy deprimida" y "No consigo

levantar cabeza desde el accidente". En concreto, está de baja laboral desde

hace dos años como consecuencia de un accidente que tuvo. Específicamente,

resbaló y se cayó por las escaleras. Esta caída no le provocó ninguna lesión

grave, pero desde entonces tiene dolor en la zona lumbar. Un dolor que según

ella no la deja vivir y es insoportable.

Durante los dos años que lleva de baja informa de que algunos días está tan

triste que no puede salir de la cama. No se siente con fuerzas para nada. Du-

rante este tiempo ha visitado a varios especialistas (médicos, fisioterapeutas y

psiquiatras entre otros). Éstos no han encontrado una solución a su problema,

y según ella la conclusión a la que han llegado estos especialistas es que pro-

bablemente le quedará este dolor crónico toda la vida.

Actualmente comenta: "Ya tengo asumido que el dolor será para siempre; lo

que más me preocupa ahora es cómo continuar con mi vida". Informa de que

no sabe cómo continuar con su vida, cómo seguir trabajando con este dolor,

seguir viendo a sus amigos, qué hacer para disminuir un poco el dolor... Todo

eso le provoca una gran sensación de desesperación por el hecho de no poder

hacer nada; también se irrita mucho por cualquier cosa y se siente muy triste

y culpable. Además, ha perdido el hambre y se pasa la mayoría de las noches

sin dormir. Actualmente afirma: "No sirvo para nada".

Su marido la deja sola la mayor parte del tiempo porque tiene mucho trabajo.

Los fines de semana sale con sus amigos. Argumenta que ella ha cambiado

mucho desde el accidente y que él ya no sabe qué más puede hacer para ayu-

darla. La paciente comenta: "Él no me entiende, siempre que le explico mis

problemas se cansa enseguida".
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Viene a consulta porque algunos conocidos le han comentado que un psicó-

logo le podría ayudar a manejar mejor su vida a pesar del dolor que sufre y a

mejorar su estado de ánimo.

Datos�básicos�de�evaluación

Por medio de la entrevista con la paciente identificamos las siguientes áreas

problemáticas:

• Dolor de espalda con un elevado grado de discapacidad asociada.

• Niveles elevados de depresión.

• Dificultades en las relaciones con su marido y sus hijos.

Aparte de la entrevista, para evaluar cada uno de los problemas detallados se

utilizan la mayoría de los instrumentos comentados en este tema. Destacamos

a continuación los resultados obtenidos en algunos de ellos:

• Dolor�y�discapacidad. Se recoge la intensidad de su dolor en el momento

de la entrevista y la media de los últimos seis meses utilizando una escala

numérica. Informa de una intensidad actual elevada (ocho puntos) y una

intensidad media también elevada (siete puntos). Utilizamos también el

dibujo de la figura humana para que nos indique la localización de su do-

lor. Presenta un nivel de discapacidad elevado medido con el Multidimen-

sional Pain Inventory.

• Depresión. Mediante las puntuaciones obtenidas en el Beck Depression In-

ventory podemos clasificar la depresión de la paciente como severa. Para

obtener datos sobre variables relacionadas con la depresión de la pacien-

te formulamos preguntas en la entrevista para identificar pensamientos

disfuncionales. Vemos que la paciente presenta un predominio de pensa-

mientos catastróficos respecto a su problema de dolor. Por este motivo de-

cidimos también administrar la Pain Catastrophizing Scale, en la que ob-

servamos puntuaciones elevadas tanto en la puntuación total como en la

puntuación de cada subescala.

• Relaciones�familiares. Mantenemos una entrevista con su marido, la cual

nos confirma que él esta muy desanimado y ya no sabe qué hacer para

ayudar a su mujer. No obstante, está dispuesto a probar lo que haga falta

para que se recupere y que de esta manera puedan volver a su vida.

Tratamiento�y�evolución

Tratamos en primer lugar la depresión, ya que es el problema predominante

y con una mayor afectación en la vida de la paciente. Para ello iniciamos el

tratamiento con una reestructuración cognitiva y vamos monitorizando a lo

largo de ésta los niveles de depresión con el BDI.
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Una vez estabilizados los niveles de depresión, mediante terapia individual

que implique a la familia, aconsejamos a la paciente el seguimiento de un pro-

grama intensivo interdisciplinar para abordar su problema de dolor. El progra-

ma está estructurado para que dure un mes y la paciente debe acudir al centro

durante seis horas al día. El objetivo del programa es que la paciente acepte su

situación y pueda seguir viviendo a pesar de su problema de dolor marcándose

unos objetivos realistas.
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2. Evaluación psicológica en oncología

A continuación, estudiaremos los procedimientos utilizados en la evaluación

del cáncer.

2.1. Conceptualización del problema

El cáncer es una enfermedad resultado del crecimiento celular sin control que

no es necesario para el organismo. Esto puede suceder por causas variadas,

básicamente desconocidas, aun cuando factores físicos, químicos, biológicos,

o hereditarios se han identificado como factores de riesgo para predisponer

a un sujeto a esta enfermedad. En su crecimiento descontrolado las células

pueden llegar a desarrollar un tumor que, si no se elimina o reduce con algún

tratamiento, interferirá en conexiones nerviosas, en el funcionamiento de una

víscera, con consecuencias, como producir dolor o alguna disfunción (Estapé,

2008; Holland, 1998).

2.2. Relevancia del problema: incidencia e implicaciones

psicológicas

El cáncer es una enfermedad cuya incidencia aumenta, básicamente debido

a la creciente esperanza de vida del ser humano. En España hay cada año

200.000 casos nuevos de cáncer y mueren por esta enfermedad 100.000 perso-

nas. Los tipos de cáncer más frecuentes son el de colon (en ambos sexos), ma-

ma (básicamente femenino), pulmón (hasta ahora más frecuente en el hom-

bre, pero en aumento en la mujer por su incorporación al hábito tabáquico) y

próstata (masculino) (Borràs, Peiré y Mellado, 2008).

Aunque las posibilidades de tratamiento son más y mejores, si analizamos de

forma global la situación, e incluimios todos los tipos de cáncer, mueren un

50% de los afectados. Por tanto, la cifra de mortalidad es aún elevada, pero si

tenemos en cuenta que hasta hace poco la curación era prácticamente impo-

sible, podemos considerar que un porcentaje elevado de personas superan la

enfermedad. La cifra de curados incluye un número un poco más elevado de

mujeres que de hombres, debido a la mayor incidencia en éstos de cáncer de

pulmón, que es uno de los que provoca más mortalidad. Como hemos dicho

antes, por desgracia las mujeres han imitado al hombre en su adicción al ta-

baco, y, por ello, se prevé un aumento de cáncer de pulmón en este sexo, lo

que igualará entonces las cifras de curación. Además del cáncer de pulmón,

los otros que producen más mortalidad son el de páncreas, el de hígado y la

leucemia mieloblástica.
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La edad�del�paciente también puede influir en las posibilidades de curación,

aunque depende del tipo de cáncer. En Occidente, el cáncer infantil goza hoy

en día de unas tasas de curación muy elevadas (por ejemplo: 90% en el de

testículo, 70% en las leucemias infantiles). De forma general se considera que

los pacientes más jóvenes resisten más la agresividad de determinados trata-

mientos, como ciertos tipos de quimioterapia, pero sin embargo, y de la mis-

ma manera, en algunos casos los tumores se desarrollan más rápidamente (por

ejemplo, el cáncer de mama, en el que la mortalidad es superior en mujeres

jóvenes).

Otro factor que ha incidido de manera fundamental en las posibilidades ac-

tuales de superar la enfermedad es la detección�precoz. La histología del tu-

mor (el estudio microscópico del tejido del tumor), así como la extensión del

mismo, son factores que también determinan las posibilidades de superviven-

cia (Estapé, 2008).

El tratamiento del cáncer consiste en la aplicación única o combinada de los

siguientes procedimientos: cirugía, quimioterapia, radioterapia, hormonote-

rapia, inmunoterapia y más recientemente los tratamientos biológicos. Todos

estos tratamientos repercuten de una manera u otra en la calidad de vida del

afectado. Esto, más el impacto del diagnóstico de cáncer, hace necesaria la

atención de las repercusiones psicosociales de los afectados (Estapé, 2008).

La consideración de los efectos psicológicos del cáncer no es nueva: en efecto,

Galeno ya relacionó los tumores de mama con la melancolía (Mettler y Mettler,

1947). El filósofo relacionaba la aparición del cáncer en el pecho de la mujer

con el humor característico de las mujeres depresivas o con tendencia a la

tristeza. Hoy en día, cuando relacionamos cáncer y psicología, nos referimos a

otro concepto, pero no podemos dejar de citar a Galeno, como pionero dentro

de la historia de la medicina, al relacionar las enfermedades cancerosas y los

estados anímicos (Estapé y Estapé, 1993). Actualmente, cuando nos referimos

a la relación entre cáncer y psicología, hablamos del impacto que tiene esta

enfermedad en la vida del sujeto que la padece, en su familia y en el entorno

social, incluido el personal sanitario que le atiende. Este impacto viene dado

por dos factores:

• la consideración del cáncer como enfermedad tabú,

• las repercusiones de la enfermedad cancerosa y de los tratamientos que

requiere, en la calidad de vida del paciente.

A continuación, vamos a desarrollar estos dos puntos, ya que nos darán una

idea acerca de cómo la vida de una persona puede verse afectada por el hecho

de sufrir un cáncer.
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2.2.1. La consideración del cáncer como enfermedad tabú

El cáncer es tan antiguo como la historia de la humanidad (Estapé y Estapé,

1993). A él se hace referencia en el primer papiro del que se tienen datos: el

de Smith. Por desgracia, no sucede lo mismo con su curación, que, vista desde

una perspectiva histórica, es muy reciente. De hecho, las primeras curaciones

empiezan en pleno siglo XX, y hasta mediados del mismo no se cura un cáncer

completamente sin cirugía, sólo con quimioterapia (concretamente un corio-

carcinoma). Los pacientes, curables o no, recibían tratamientos con efectos

secundarios muy adversos, que, además, solían dejar secuelas físicas o estéti-

cas en la vida del paciente. Las fases terminales de los enfermos no curables

solían ser largas, dolorosas y llenas de sufrimiento (Holland y Rowland, 1989;

Holland, 1992). Todo ello está en la base de ese equivalente cáncer = muerte,

que todavía hoy perdura en el sentir de la población (Dolbeault, Szporn, Ho-

lland, 1999).

El tabú del cáncer es tal que está rodeado de una serie de creencias erróneas,

que comportan determinadas actitudes y conductas. Una de estas creencias es

considerar el cáncer como una enfermedad contagiosa. Un estudio realizado

por Estapé y Estapé (1998) en mujeres de clases sociales desfavorecidas muestra

cómo un 16% de las mismas afirman que el cáncer se puede contagiar. Este tipo

de actitudes, que a veces no se expresan verbalmente pero sí conductualmente,

contribuyen a agrandar el tabú del cáncer. Es fácil entender que una población

que tiene estas creencias, ante un enfermo con cáncer, va a comportarse de

una determinada manera, lo que influye directamente en el paciente y en sus

sentimientos. Hay más pensamientos en la población que contribuyen al tabú

del cáncer, como atribuir la enfermedad a un castigo divino, lo que a veces

subyace en frases que el propio paciente puede expresar: No me lo merezco,

Por qué yo...). Esto también tiene sus repercusiones a nivel psicológico.

Por otro lado, debemos destacar el uso de la palabra cáncer como adjetivo.

De hecho, en 1991 en un diccionario de lengua española podíamos leer la

siguiente definición de la palabra cáncer (después de hablar de su acepción

como enfermedad): mal�que�arraiga�en�la�sociedad�sin�que�se�pueda�poner

remedio. Ello lleva al uso de la palabra cáncer entre políticos, periodistas y

otros para calificar negativamente a adversarios y enemigos. No es de extra-

ñar que sea una enfermedad temida y odiada por todos. Tampoco sorprende

que durante mucho tiempo, e incluso en nuestros días, se haya ocultado este

diagnóstico al paciente (Estapé et al., 1992). El impacto de esta palabra en la

persona que sufre la enfermedad puede ser suficiente para alterar su calidad

de vida, hundirse y, en determinados casos, abandonar el tratamiento.

Muestras de temor al
contagio

El miedo a ser contagiado por
cáncer (un supuesto a todas
luces imposible) puede mani-
festarse no tocando al pacien-
te o lavando sus enseres aparte
de los de los demás.
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2.2.2. Repercusiones del cáncer y su tratamiento en la calidad de

vida del paciente

Ya hemos expuesto antes lo que puede significar una enfermedad como el cán-

cer en el paciente, así como en su entorno familiar. Aunque estos efectos sean

intangibles, no hay que desestimarlos, pues suponen un trastorno importante

en la vida del sujeto. Pero, además, a esto hay que sumar alteraciones que la

enfermedad y el tratamiento que precise van a añadir. Aunque el primer ob-

jetivo ante el paciente canceroso es, sin duda alguna, la curación, el segundo

es su bienestar.

El aumento en el número de curaciones hizo aparecer en su día el interés por

la calidad de vida del paciente. Este concepto, que aparece por primera vez en

el Index Medicus en 1977, supone la atención a la vida del paciente, curable o

no (Estapé y Estapé, 1993; Estapé, 1995), más allá de los aspectos puramente

físicos. Es, pues, un concepto complementario al de cantidad de vida: no sólo

es importante que el paciente viva más, sino cómo va a ser su vida. La enfer-

medad puede acarrear unas secuelas físicas, estéticas y emocionales que supo-

nen un trastorno en el paciente que no debemos subestimar (Osoba, 1999). La

OMS define la curación no sólo como estar libre de enfermedad, sino también

como aquel estado en el que el paciente esté en buenas condiciones psicoso-

ciales. En este sentido, y a medida que crece el grado de información de los

enfermos, debemos destacar el hecho de que, en determinadas ocasiones, los

pacientes pueden preferir tipos de tratamientos por criterios de calidad de vida

en lugar de primar su cantidad. Todo ello nos lleva a un futuro revoluciona-

rio en el que la palabra paciente debería ser sustituida, pues éste tendrá una

participación activa al poder ser una parte decisiva en la elección de su propio

proceso terapéutico. En este sentido, hay que tener en cuenta que, cuanto más

se parezca la vida que lleva el paciente después de la enfermedad a la que lle-

vaba antes de la misma, más podremos decir que se conserva su calidad de vi-

da (Estapé, 1995). También, de forma parecida, cuanto más satisfactoria sea la

vida posterior a la enfermedad y el tratamiento, mejor será su calidad de vida.

La calidad de vida no es equivalente al estado psicológico del paciente, aunque

lo incluye (Estapé y Estapé, 1993). Más bien es un concepto que se compone de

las diferentes esferas de la vida del paciente que pueden resultar afectadas por

el cáncer. Aunque hay un porcentaje de psicopatología entre los pacientes con

cáncer, la realidad es que el 50% de las respuestas emocionales a la enfermedad

son consideradas normales (Strain, 1998; Cirera, Salamero y Estapé, 1997). Ello

no quiere decir que no precisen de ayuda psicológica, puesto que afrontar este

tipo de enfermedad comporta mucho estrés. La calidad de vida es un concepto

complementario al de la cantidad de vida. De hecho, es a raíz del incremento

en la supervivencia cuando se empiezan a considerar las secuelas dejadas por

la enfermedad en los pacientes. Con ello no queremos decir que no se deba
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tomar en cuenta la calidad de vida de los enfermos no curables, que es crucial,

sino que no hay que olvidar que la curación no sólo significa ausencia de

enfermedad, sino algo más.

Hay varias definiciones del término calidad de vida puesto que es un concepto

subjetivo y casi filosófico; podemos decir que todas son correctas. Las áreas de

las que se compone esta calidad de vida son las esferas consideradas más im-

portantes en la vida del sujeto y que a raíz de la enfermedad y del tratamiento

que requiere la misma pueden verse afectadas. Con más o menos variaciones,

estas áreas son básicamente las siguientes (Daniels y Estapé, 1999): alteraciones

en el estado de ánimo (básicamente ansiedad y depresión), disfunciones en la

esfera social (aislamiento del entorno habitual), aspectos laborales (problemas

en el desempeño de las actividades profesionales y efectos en las relaciones

con los compañeros de trabajo), alteraciones neurocognitivas (pérdida en la

capacidad de atención, concentración y memoria) y problemas fisiológicos,

tales como dolor, insomnio y trastornos de la sexualidad.

2.3. Métodos de evaluación psicológica en oncología

La evaluación psicológica en oncología es complicada por el compromiso que

padece el paciente debido a una situación física (enfermedad o tratamiento)

que puede enmascarar el estado psicológico. La comunidad científica ha he-

cho y sigue haciendo repetidos intentos por hallar cuestionarios que puedan

conseguir obviar la sintomatología física, con el fin de obtener una evaluación

lo más aproximada posible al sufrimiento psicológico o emocional del afecta-

do. Esto ocurre también en otras dolencias crónicas, por lo que es necesario

no perder nunca esta perspectiva.

Por otra parte, también debemos tener presente que los primeros intentos de

evaluación psicológica del enfermo con cáncer se basaron en utilizar los cues-

tionarios provenientes del campo de la psicología clínica. De esta manera se

intentaban utilizar tests ya validados. No obstante, el resultado fue un fracaso.

El enfermo oncológico es una persona procedente de la población normal, que

padece una situación estresante. Ello no le convierte en una persona con un

perfil especial ni desde el punto de vista psicopatológico ni por patrones de

personalidad. Sin embargo, sí que hay una serie de alteraciones relacionadas

con el sufrimiento de la enfermedad y su tratamiento que afectan a su vida y

que serán el objeto de evaluación en este tipo de paciente.

A partir de estos comentarios, a continuación presentaremos las áreas básicas

de evaluación psicológica en oncología.

2.3.1. Ansiedad y depresión

Son los trastornos más frecuentes en el paciente diagnosticado de cáncer, que

se producen como reacción a la situación estresante que vive el paciente. No

hay que olvidar las repercusiones físicas o fisiológicas del tratamiento, que
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pueden solaparse con síntomas propios de estos trastornos psicológicos, difi-

cultando el diagnóstico. En efecto, síntomas debidos a la enfermedad y, has-

ta cierto punto, considerados normales ante el cáncer pueden implicar un au-

mento en el diagnóstico de depresión, como son pensamientos negativos, pe-

simismo, ideas de muerte, falta de perspectiva futura, dificultad para hacer

planes, falta de motivación e ilusión, anhedonia, desesperanza, sentimientos

de soledad, baja autoestima. Asimismo, el tratamiento anticanceroso conlleva

una serie de efectos más de tipo somático que pueden inducir a un diagnóstico

de depresión. Éstos son fatiga, astenia, malestar digestivo, anorexia y debilidad

(Estapé, 2004).

En cuanto a la ansiedad, ocurre algo parecido, pues un paciente diagnosticado

de cáncer puede sufrir ciertos trastornos anticipatorios ante momentos cru-

ciales de su curso clínico (espera de pruebas, periodo previo a cirugía, a nue-

vos tratamientos...) e incluso desórdenes fisiológicos (alteraciones digestivas)

a consecuencia del tratamiento seguido, que de nuevo añaden confusión an-

te un diagnóstico de trastorno de ansiedad. Es por todo ello por lo que se re-

comienda el uso de cuestionarios que den prioridad a aspectos cognitivos y

evitar así esta confusión. Un ejemplo es la escala HAD (Hospital Anxiety and

Depresión Scale), que confeccionaron Zigmond y Snaith en 1983 (Zigmond y

Snaith, 1983) con el fin de evaluar estos trastornos en pacientes hospitalarios,

en referencia a pacientes no psiquiátricos pero con riesgo de problemática psi-

cosocial. Esta escala ha sido ampliamente usada en oncología como instru-

mento de screening por su brevedad (14 ítems, siete para ansiedad y siete para

depresión) y facilidad de aplicación. Esta misma característica puede ser un

defecto de esta escala en cuanto a que a veces falla en el diagnóstico por su

misma brevedad y por contener unos ítems obvios y fácilmente manipulables

por parte del sujeto.

La dificultad para determinar la presencia de ansiedad o depresión en pacien-

tes oncológicos, debido a su estado físico, ha hecho que se denomine distrés

psicológico a su malestar emocional.

La definición de distrés psicológico propuesta por la National Comprehensive Cancer Net-
work es la siguiente:

"Experiencia desagradable de naturaleza emocional, psicológica, social o espiritual que
interfiere en la habilidad de afrontar el cáncer y su tratamiento".

Este distrés emocional se puede medir con un termómetro, en el que el pa-

ciente simplemente sitúa en una escala del 0 al 10 (colocada gráficamente en

un termómetro dibujado) el grado de distrés de "nada de distrés" a "máximo

distrés". Este sencillo método incluye también una serie de preguntas sobre las

repercusiones del tratamiento oncológico y pide al afectado cuáles se relacio-

nan con su distrés. (Jacobsen et al., 2005).

Debemos añadir que hay cuestionarios diseñados para evaluar las alteracio-

nes emocionales en la población general que se utilizan también en pacientes

oncológicos. Dos ejemplos son el SCL-90-90 (Symptom Checklist-90-revised),



© FUOC • P09/80533/00435 30 La evaluación en psicología de la salud

que contiene 90 ítems en forma autoadministrada y permite obtener nueve

dimensiones (depresión, ansiedad, somatizaciones, obsesión-compulsión, sus-

ceptibilidad interpersonal, hostilidad, fobias, paranoia y psicoticismo), ade-

más de una escala general o global (Derogatis, 1983). Otro ejemplo es el POMS

(Profile of Mood States), que también permite obtener una puntuación global de

alteración emocional, y también puntuaciones en diferentes áreas como son

depresión, ansiedad, confusión, hostilidad, fatiga y vigor (McNair et al., 1971).

No obstante, la longitud de estos cuestionarios hace que se deban plantear

con cautela y con unos objetivos muy claros en el paciente oncológico por sus

circunstancias especiales. En este sentido quizás el GHQ (General Health Ques-

tionnaire) puede proporcionar también información sobre distintas esferas en

un formato más breve (aspectos somáticos, ansiedad, capacidad para realizar

actividades cotidianas y depresión), pues consta de 28 ítems (Goldberg, 1978).

2.3.2. Afrontamiento del cáncer

Uno de los aspectos típicamente evaluados en psicooncología es la estrategia

psicológica que utiliza el individuo para afrontar el estrés que le supone el

diagnóstico y tratamiento del cáncer. Hay distintos modelos respecto a este

tema, pero el más conocido es el de Watson y Creer, que data de 1988. Ambos

autores plantean cinco formas de afrontar el cáncer, que son las siguientes:

1)�Espíritu�de�lucha. Afrontamiento positivo, personas que asumen el cáncer

como un reto que deben superar.

2)�Negación. Llamada también evitación positiva, son pacientes cuya forma

de sobrellevar la enfermedad es no pensando en ella y actuando como si nada

estuviera pasando.

3)�Indefensión. La persona se siente desesperanzada ante lo que le está pa-

sando.

4)�Preocupación�ansiosa. Se da en pacientes con altos niveles de ansiedad y

tendencia a preocuparse constantemente por la posibilidad de recaída.

5)�Fatalismo. Tendencia a la resignación y a dejarlo todo en manos del médico.

La escala que estos autores crearon para evaluar estas estrategias se llama MAC

(Mental Adjustment to Cancer Scale), un instrumento autoadministrado que

consta de 40 ítems con cuatro posibilidades de respuesta. Con el objetivo de

abreviar el screening psicológico, los autores propusieron el Mini-MAC, que

consta de 29 ítems similares a los originales para obtener también una evalua-

ción en cinco escalas. La MAC está traducida y validada en varios idiomas, en-

tre los que se encuentra la versión española (Ferrero, Barreto y Toledo, 1994).

2.3.3. Eficacia percibida

Evaluar la autoeficacia percibida por parte del paciente ante el reto que supone

el cáncer, es decir, hasta qué punto percibe que es capaz de afrontar la situa-

ción, es también importante. Una de las escalas más conocidas es la de Telch y
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Telch (1986). Esta escala está compuesta de 10 ítems y el sujeto tiene para cada

uno de ellos cuatro posibilidades de respuesta. Como ejemplo, uno sería "Me

es fácil persistir en lo que me he propuesto hasta llegar a alcanzar mis metas".

También debemos tener en cuenta las evaluaciones respecto a la competen-

cia personal (existe una escala creada por Wallston en 1992 de ocho ítems,

adaptada por Fernández et al. en 1998) y el juicio de control, es decir, hasta

qué punto el sujeto percibe que controla la situación. Este último concepto

se relaciona con el de locus de control. Una alta competencia o autoeficacia

percibida o un alto juicio de control preceden a un afrontamiento adecuado

o positivo, pues uno de los aspectos que más desagradan al paciente, una vez

diagnosticado el cáncer, es la sensación de incertidumbre y descontrol ante

su vida.

2.3.4. Calidad de vida

Los cuestionarios para evaluar la calidad de vida en pacientes oncológicos tie-

nen en cuenta las repercusiones de la enfermedad y el tratamiento. Suelen

estar estructurados en las áreas que hemos comentado anteriormente, y for-

mados por diferentes ítems de respuesta múltiple. Además, suelen incluir una

evaluación del grado en el que ese aspecto interfiere en una calidad de vida

adecuada o satisfactoria para el paciente. De esta manera se evita una inter-

pretación subjetiva del trastorno del paciente. Por ejemplo, una enferma con

alopecia debida a la quimioterapia responderá afirmativamente a la pregunta

sobre si le ha caído el cabello, pero eso no nos proporciona información res-

pecto al punto en que ello supone un deterioro para la mujer, pues depende

de varios factores, tales como la edad u otras características.

La calidad de vida tiene sentido evaluarla de forma comparativa, es decir, an-

tes y después de un tratamiento, durante distintas etapas del curso clínico,

en la supervivencia (cuando el paciente ya lleva un largo período de tiempo,

variable según los autores, libre de enfermedad). Por lo tanto, no tiene sentido

una medida única de calidad de vida: no se obtiene un valor que indique una

afectación, como ocurre en ansiedad y depresión.

Lo más frecuente es utilizar la medida de calidad de vida para evaluar los efec-

tos de los tratamientos, incluso como parte de ensayos clínicos, donde se prue-

ban nuevos medicamentos. Hoy en día, cuando se analiza un nuevo fármaco,

no sólo se busca una prolongación en la vida del sujeto, aunque pueda ser el

objetivo principal, sino que, además, se valora hasta qué punto ese tratamien-

to afecta de forma determinante a su calidad de vida. En un futuro no muy

lejano (y en determinados países en el presente), el enfermo podrá obtener in-

formación sobre todas estas consecuencias y elegirá seguramente teniendo en

cuenta no sólo el tiempo de vida aproximado que le garantiza un tratamiento,

sino el cómo va a ser esa vida.
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En psicooncología, los cuestionarios de calidad de vida más utilizados son el

FACT (Functional Assessment of Cancer Therapy, de David Cella y colaboradores,

1993) y el de la EORTC (European Organization for Research and Treatment of

Cancer, 1988). El FACT consta de cinco áreas de evaluación (estado físico ge-

neral de salud, ambiente familiar y social, relación con el médico, estado emo-

cional y capacidad de funcionamiento personal) expresadas en 30 ítems con

cuatro posibilidades de respuesta graduada. Los autores añadieron luego un

módulo específico para diferentes localizaciones, como la mama o el pulmón,

compuesta por ítems relacionados con cada tipo de cáncer y las consecuencias

concretas del tratamiento seguido (por ejemplo, en el cáncer de mama se aña-

den ítems sobre la autoimagen o el miedo a que lo padezcan las hijas).

Cada cuestionario lleva añadida la letra con la que comienza esa localización

tumoral en inglés según el original (por ejemplo, en cáncer de mama es FACT-

B, de breast...). Al final de cada escala se pregunta al paciente hasta qué pun-

to esa área afecta a su calidad de vida en un rango que va de 0 (nada) a 10

(muchísimo).

El cuestionario de la EORTC (organización europea que lleva a cabo múltiples

trabajos de investigación como grupo cooperativo en el que intervienen dife-

rentes países) consta de los siguientes módulos de evaluación: nivel funcional,

síntomas físicos, alteración emocional, problemas sociofamiliares, problemas

sexuales, impacto económico y satisfacción con el cuidado médico. Cada mó-

dulo tiene varios ítems escalares, y luego también se añade una evaluación

global del estado físico y de la calidad de vida en un escalado de 7 puntos

(Aaronson et. al., 1988).

2.3.5. Problemas específicos

Las áreas anteriores son las que típicamente se estudian en cualquier proble-

ma de salud, aunque como hemos podido ver se han construido instrumentos

específicos para pacientes con cáncer. Aparte de estas áreas generales, existen

otras áreas más específicas o relacionadas con el cáncer. A continuación des-

cribimos brevemente algunas de ellas.

Una de estas áreas es la sexualidad�del�paciente. Este tema antes se obviaba,

no sólo por las escasas probabilidades de curación del paciente, que hacían

que se evitaran problemáticas de este tipo, sino también por ser el sexo un

tema tabú (Estapé y Estapé, 1993; Estapé, 2001). A medida que se ha hecho

más factible la curación, o al menos la prolongación de la vida de personas

que sufren cáncer, aspectos como las posibles disfunciones sexuales en el pa-

ciente y el consecuente deterioro en su calidad de vida han requerido plantear

una evaluación especializada que tenga en cuenta de nuevo la realidad física

y psicológica del paciente. Nos referimos al hecho de que distintos tratamien-

tos repercuten directamente en la sexualidad (intervenciones quirúrgicas, de-

terminadas quimioterapias y, sobretodo, el tratamiento hormonal, cuando es
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necesario), pero también otros factores más indirectos pueden dañar la vida

íntima del enfermo, como problemas en la autoimagen, relacionados con una

pobre autoestima, así como la presencia de ansiedad y depresión.

Una de las escalas más conocidas en este sentido es la DISF (Derogatis Interview

for Sexual Functioning). Es una entrevista semiestructurada que consta de 25

ítems y ha sido diseñada para proporcionar una evaluación multidimensional

del funcionamiento sexual. También se ha diseñado una versión autoadmi-

nistrada. Con ambos instrumentos se obtienen cinco áreas de información:

cognición sexual o fantasía, excitación sexual, conducta sexual, experiencia

sexual, orgasmo e impulso sexual (Derogatis, 1976; Derogatis, 1997).

Por otra parte, en nuestro país Estapé y Estapé (1993) realizaron un trabajo

sobre disfunción sexual en pacientes con cáncer, utilizando una entrevista se-

miestructurada en la que se evaluaban los diferentes parámetros de la sexua-

lidad del paciente (impulso, excitación y orgasmo), la frecuencia de las rela-

ciones sexuales, así como un índice de satisfacción subjetiva obtenida por el

sujeto (del 0 al 10). Esta entrevista se administra de forma comparativa, entre

diferentes fases del curso clínico, incluyendo una evaluación de la situación

previa al cáncer. De esta manera, este instrumento permite obtener una visión

general y conjunta de los cambios de la sexualidad a lo largo de diferentes

momentos cruciales (después del diagnóstico, durante el tratamiento o una

vez finalizado éste). Como se viene diciendo hasta ahora, es muy importante

en la evaluación de cualquier aspecto psicológico del enfermo con cáncer este

enfoque comparativo, pues tanto para la investigación como para la práctica

clínica sitúa al profesional en una postura realista de hasta qué punto la en-

fermedad es responsable de un deterioro en la sexualidad.

Otro aspecto que se evalúa cada vez de forma más frecuente de manera espe-

cífica es la alteración�neurocognitiva. Los pacientes que reciben tratamiento

con quimioterapia tienen riesgo de desarrollar problemas de memoria, aten-

ción y concentración. Aunque antes, por la alta mortalidad en oncología, esto

no se valoraba, recientemente, con el aumento de los supervivientes, se han

reportado alteraciones antes no halladas. Las dificultades en la memoria son

algo que afecta mucho a los pacientes, quienes ven perjudicada su autoestima

y creen que ya no rinden como antes. Las repercusiones pueden durar de tres

meses hasta diez años (Ferrell, Hassey, 1997) y hoy en día se están desarrollan-

do programas de rehabilitación específicos. La evaluación de estos problemas

se suele llevar a cabo con tests ya utilizados en la evaluación cognitiva de pa-

cientes, como partes del Wechsler (1997) u otras baterías como el test verbal de

California (Dellis, 2000), con el fin de obtener información respecto al posible

deterioro cognitivo del paciente.

También se evalúa de forma específica la ansiedad�anticipatoria (por ejemplo,

en pacientes con cáncer de próstata). Un trabajo reciente (Roth et al., 2003)

muestra una escala creada para medir la ansiedad de hombres diagnosticados

de esta dolencia en tres aspectos: ante el cáncer, ante el PSA (prostate specific
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antigen, el marcador tumoral específico en sangre cuyo aumento indica la apa-

rición o recurrencia de la enfermedad) y miedo ante la posibilidad de recaída.

Esta escala se llama MAX-PC (Memorial Anxiety Scale for Prostate Cancer) y es

una muestra clara del desarrollo de instrumentos de medición extremadamen-

te específicos. Algunos ejemplos más son evaluaciones sobre preocupaciones

concretas en personas ante un proceso de consejo genético, actitudes y creen-

cias ante las campañas de diagnóstico precoz o screening, y también debemos

incluir la evaluación de familiares de pacientes en quienes también recae un

alto grado de ansiedad.

2.4. Breve presentación de un caso clínico

• Variables sociodemográficas: mujer de 39 años.

• Diagnóstico: cáncer de mama.

• Motivo de la consulta: problemas para recuperar la sexualidad desde que

acabó el tratamiento.

• Antecedentes médicos familiares: madre depresiva, padre murió de cáncer

de colon.

• Antecedentes médicos personales: ninguno de interés.

• Nivel de estudios: licenciada en Derecho.

• Actividad profesional: trabaja en un bufete de abogados, actualmente de

baja.

• Genograma familiar:

• Relaciones familiares: el marido trabaja en una firma farmacéutica como

comercial, pasa mucho tiempo fuera de casa. La hija de nueve años cursa

primaria. Las relaciones familiares siempre habían sido buenas, pero ahora

capta una cierta irritabilidad en su marido, sobre todo desde que acabó el

tratamiento. Ella aún está asustada y angustiada por su enfermedad pero

su esposo dice que ya está, que no tienen que pensar más en ello.

• Con su familia de origen las relaciones son buenas, aunque su madre es

muy negativa y ante el tema del cáncer, en lugar de ayudarla, la ha puesto

más nerviosa.
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• Relaciones sociales: tiene muchas amigas, aunque como pareja y familia

suelen ir bastante solos, sin juntarse con otras parejas. Ante la enfermedad

dice que se ha sentido bastante sola, y se ha unido más a otras mujeres

que conoció durante la quimioterapia, ya que ellas entienden lo que ha

pasado y las amigas de siempre están a años luz de esto.

• Aspectos laborales: satisfacción laboral elevada, aunque quizás considera

que es un poco estresante su trabajo. La relación con los compañeros es

buena, y con sus jefes aceptable. Les ha tenido que explicar lo del cáncer

y ahora teme que esto la perjudique.

• Exploración psicopatológica: comenta que desde que le diagnosticaron el

cáncer no ha vuelto a dormir bien. Ahora mismo, aunque concilia el sue-

ño relativamente rápido, tiene despertares durante la noche que son muy

desagradables, con miedo y sudoración. También presenta rumiaciones re-

currentes sobre miedos relacionados con la enfermedad. No hallamos ten-

dencia obsesivo-compulsiva. Denota cierta dejadez en su cuidado físico,

con un aumento del impulso para picar comida (comenta que está muy

sola en casa, puesto que está de baja laboral). Ha aumentado de peso y esto

hace que pierda interés en arreglarse (siempre va vestida igual).

• Respecto al cáncer: los tratamientos recibidos han sido cirugía (mastecto-

mía radical) y quimioterapia (6 ciclos de FAC), lo que repercutió en caída

del cabello, fatiga, náuseas y vómitos.

• Atribución de causa: cree que el cáncer le ha venido por el estrés laboral,

que ha sido como un aviso de que llevaba una vida demasiado ajetreada

y que debía tomarse las cosas con calma.

• Autoeficacia percibida: cree que la curación, en parte, se deberá a ella mis-

ma, a sus ganas de vivir.

• Evaluación ansiedad, depresión y relaciones sexuales: planteamos una eva-

luación general de ansiedad y depresión para obtener información sobre

su estado anímico y la entrevista semiestructurada sobre disfunción sexual

de Estapé y Estapé (©1993). Los resultados que se obtienen son:

HAD-Ansiedad: 14 / HAD-Depresión: 8 (niveles de la HAD: 0 a 7 puntos:

nivel bajo, 8-10 puntos: nivel moderado, 10 puntos o más: nivel elevado.

Entrevista�sobre�disfunción�sexual.
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Resumen�de�la�evaluación�y�planteamiento�de�objetivos�de�intervención.

La paciente muestra un nivel elevado de ansiedad y moderado de depresión.

Aunque hay un claro empeoramiento de la sexualidad posterior a la enferme-

dad y el tratamiento, no debemos obviar que antes de la enfermedad la pa-

ciente ya tenía una disminución en su impulso sexual, y en su capacidad para

alcanzar el orgasmo. También debemos observar que la satisfacción obtenida

no era demasiado elevada. No obstante, una vez finalizado el tratamiento an-

ticanceroso, el retroceso en esta área de la función sexual es claro, y el nivel

de depresión y ansiedad, más determinados detalles de la historia clínica, nos

llevan seguramente a un planteamiento en primer lugar de análisis respecto

a la sexualidad previa junto con la paciente y su pareja, para determinar qué

es lo que estaba pasando y para desdramatizar los efectos del cáncer en este

tema. Asimismo, cabrá integrar la disfunción sexual en un proceso depresivo

más amplio, con una falta de motivación por muchas otras cosas, así como

enmarcarlo todo en un ámbito de pareja.
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3. Evaluación psicológica en diabetes

En este bloque, analizaremos cómo evaluar la diabetes en el ámbito de la psi-

cología de la salud.

3.1. Conceptualización del problema

La diabetes es una enfermedad crónica debida a una falta de secreción de in-

sulina por parte del páncreas o a la disminución del efecto de la insulina. Dado

que esta hormona tiene la misión de transformar en energía los hidratos de

carbono de los alimentos, su defecto origina un aumento del azúcar en sangre.

Este trastorno es crónico, de base genética, y está caracterizado por tres tipos

de manifestaciones que a continuación describimos brevemente:

• Síndrome�metabólico. Provoca hiperglucemia (aumento del nivel de azú-

car en la sangre), glucosuria (presencia de glucosa en la orina), polifagia

(aumento anormal de la necesidad de comer), polidipsia (aumento anor-

mal de la sed), poliuria (emisión excesiva de orina) y alteraciones de los

lípidos y las proteínas como consecuencia de un déficit absoluto en la ac-

ción de la insulina.

• Síndrome�vascular. Puede ser tanto micro como macroangiopático (afecta

tanto a las arterias grandes como a las pequeñas). Las lesiones en las arterias

pueden provocar lesiones como accidentes coronarios (por ejemplo, una

angina o un infarto), accidentes cerebrales (isquemias), dificultades en el

drenaje del riñón (diálisis), lesiones en la retina (retinopatía) y dificultades

en la circulación de extremidades inferiores (que pueden llevar incluso a

amputaciones).

• Síndrome�neuropático. Puede ser autónomo y/o periférico. A escala pe-

riférica, las arterias pueden no funcionar adecuadamente y llegar a produ-

cirse el conocido pie diabético. Éste es un síndrome resultante de la inte-

racción de factores sistémicos (angiopatía, neuropatía e infección) y facto-

res ambientales (estilo de vida, higiene y calzado). El síndrome en cuestión

provoca que la persona sea muy sensible a sufrir traumatismos en los pies,

tenga trastornos sensoriales, úlceras, atrofia de la piel...

Por otra parte, para conceptualizar el problema, también es importante señalar

que se pueden diferenciar cuatro tipos de diabetes. A continuación presenta-

mos una breve descripción.

a) Diabetes�tipo�1�(DM1)�o�diabetes�juvenil. Se caracteriza normalmente

por un déficit absoluto de creación de insulina, ya que el páncreas no fun-
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ciona adecuadamente. Este tipo de diabetes se asocia a la predisposición a

desarrollar cetoacidosis (como consecuencia del déficit de insulina, que es

la fuente de energía del organismo, el organismo utiliza las grasas como

fuente de energía). Los síntomas que se dan más frecuentemente son hi-

perglucemia, polifagia, polidipsia y poliuria. El pico más alto de inciden-

cia es en la infancia y en la adolescencia. El tratamiento de este tipo de

diabetes siempre requiere insulina.

b) Diabetes�tipo�2�(DM2). Es el tipo más común de diabetes y es consecuen-

cia de una secreción defectuosa de insulina a la que se añade la presencia

significativa de resistencia a la insulina (un defecto en el metabolismo de

la glucosa) por mecanismos de los que se desconoce la causa.

Los pacientes con DM2 pueden tener síntomas poco relevantes o total-

mente ausentes, por lo que pueden permanecer muchos años sin el diag-

nóstico. La mayoría de los pacientes con este tipo de diabetes son obesos,

y muchos de los que no lo son presentan un notable aumento de grasa

en la región abdominal. El inicio se da normalmente después de los 40

años, aunque en obesos es también frecuente después de los 30 años y no

tienden a la cetoacidosis.

Los pacientes con DM2 no requieren de insulina en el momento del diag-

nóstico, y en muchas ocasiones una dieta bien realizada es suficiente para

corregir la hiperglucemia. Cuando la dieta sola no es capaz de controlar

la diabetes, se aconseja el tratamiento con insulina o hipoglucemiantes

(pastillas) o la terapia combinada de insulina y pastillas.

c) Diabetes�gestacional. Se trata del trastorno del metabolismo de la gluco-

sa que empieza durante el embarazo, y se excluye la posibilidad de que

la intolerancia a la glucosa existiese antes del embarazo y no se hubiese

detectado. Es necesario, por lo tanto, diferenciar la diabetes gestacional de

la mujer con diabetes tipo 1 o tipo 2 ya diagnosticada previamente y que

queda embarazada. El concepto de diabetes gestacional es independiente

de que persista o no después del embarazo o de la necesidad de tratamien-

to con insulina o no.

El riesgo de desarrollar diabetes gestacional se incrementa en las mujeres

de más edad, en las que tienen historia previa de intolerancia a la glucosa,

en las mujeres con antecedentes de fetos grandes para su edad gestacional,

en las que pertenecen a grupos étnicos de alto riesgo (americanos nativos,

hispanoamericanos, afroamericanos e isleños del pacífico) y en cualquier

mujer embarazada con niveles elevados de glucosa en sangre.

d) Otros� tipos� específicos. Son formas menos comunes, y el proceso que

lleva a la enfermedad se puede determinar de una forma específica. Se

diferencian hasta ocho subtipos (defectos genéticos en la función de la

célula beta, defectos genéticos de la acción de la insulina, enfermedades

del páncreas exocrino, endocrinopatías, inducida por tóxicos o agentes

químicos, infecciones...).
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3.2. Relevancia del problema: incidencia, impacto y costes

En el mundo occidental la incidencia de DM (diabetes mellitus) oscila entre el

2 y el 6% de la población según diferentes estudios. Se estima que un 50% de

los casos permanecen sin diagnosticar, lo cual implica que por cada persona

con diabetes conocida existe una con diabetes desconocida.

La diabetes es la sexta causa de muerte en España y afecta en mayor propor-

ción a las mujeres. En los últimos años se ha producido un descenso en la

mortalidad dadas las mejoras en el control, el tratamiento y el manejo de las

complicaciones asociadas a la enfermedad.

Los tipos de diabetes más frecuentes son el 1 y el 2. En cuanto a la DM1, en

España como la incidencia es de 12,8 nuevos casos por cada 100.000 habitan-

tes y año. El inicio es más frecuente en torno al primer año de vida y continúa

creciendo hasta los 12-14 años, presentando una tendencia decreciente en la

tercera y cuarta década. La distribución por sexos no muestra diferencias hasta

los 14 años; no obstante, a partir de la pubertad se observa un predominio en

los hombres. El riesgo de ser diabético tipo 1 en la población general es del

0,5%. Este riesgo es mayor para los hijos de personas con DM1. En este caso

es aproximadamente del 10%.

Con respecto a la DM2, en nuestro entorno, la incidencia anual sería de ocho

casos nuevos por cada 1.000 habitantes y año. Este tipo de diabetes se inicia

hacia los 30-40, y la incidencia aumenta con la edad hasta la sexta y séptima

década. A pesar de esto, en los últimos años la edad de inicio se ha reducido

de forma que se observa un incremento de la incidencia en personas relativa-

mente jóvenes. Este aumento puede ser debido al incremento de la obesidad

en niños y jóvenes. Se da más frecuentemente en mujeres y en personas de

etnia asiática, afroamericanos e hispanos.

En cuanto a los costes, las personas con diabetes representan aproximadamen-

te el 3,5% de la población, pero acumulan el 12,5% del coste sanitario total

y el 15% del coste farmacéutico. El coste medio de una persona con diabetes

es 3,5 veces superior al coste medio de un paciente (que no presente ningún

problema crónico de salud).

El coste más elevado de la diabetes se deriva de los pacientes que tienen com-

plicaciones. En efecto, las personas con diabetes sin complicaciones represen-

tan el 40% del total y acumulan sólo el 23% del coste total de la diabetes.

También la comorbilidad es un factor fundamental en la explicación del coste

de los pacientes diabéticos incrementando hasta 20 veces el coste sanitario

total y hasta 10 veces más el coste farmacéutico en determinados subgrupos

de personas con diabetes.
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3.3. Breve introducción al tratamiento

Los objetivos y el tratamiento son diferentes para cada tipo de diabetes. No

obstante, independientemente de cuál sea el tipo, un punto central es el de

conseguir que sigan el tratamiento prescrito para el control de la glucemia.

En este apartado hacemos un breve resumen del tratamiento que se aplica

para la DM1 y DM2 (las clases en las que nos centraremos en este material, ya

que son las más frecuentes), poniendo énfasis en los tratamientos de carácter

psicológico. Esta breve introducción a los tratamientos nos puede ser muy útil

para que veáis la importancia de la evaluación y el abordaje psicológico en los

pacientes con diabetes.

El principal objetivo de tratamiento para la DM1�es el de disminuir las cifras de

glucemia (concentración de glucosa en sangre), consiguiendo acercarlas a las

de una persona no diabética. No obstante, es muy importante como enfoque

terapéutico no limitarse sólo a la corrección de los niveles de glucosa, sino que

se debe pretender tratar objetivos de salud más amplios. De esta manera, es

conveniente hacer una educación terapéutica focalizada en que el individuo:

a) aprenda a cuantificar los hidratos de carbono (sistema de raciones) y seguir

un plan de alimentación apropiado al seguimiento de insulina que haga; b)

aprenda a utilizar una pauta de insulina adecuada y a hacer las modificaciones

que hagan falta según el nivel de glucemia que tenga, seguir la alimentación

prevista y el ejercicio que deba hacer; c) aprenda a realizar los controles capila-

res domiciliarios y ajuste en función de los valores el tratamiento; d) aprenda

cómo tiene que realizar ejercicio físico (horario, tiempo de dedicación...); e)

aprenda a cuidar los pies; f) aprenda a actuar y a resolver las hipoglucemias y g)

aprenda a modificar el tratamiento ante otras enfermedades (como resfriados,

diarreas, infecciones...).

En el caso de la DM2, como ya hemos comentado, la enfermedad se diagnos-

tica en la edad adulta cuando ya es probable que existan otras alteraciones

metabólicas y clínicas, algunas de las cuales pueden ser más relevantes que la

propia diabetes. El objetivo no será sólo el de controlar las cifras de glucemia,

sino también las demás alteraciones que pueden estar presentes, como la dis-

lipemia (alteraciones en la concentración de una, varias o todas las fracciones

lipídicas del plasma), la hipertensión arterial, la obesidad y el tabaquismo.

En cuanto a la intervención psicológica, tanto en la DM1 como en la DM2

podemos destacar tres líneas de investigación:

a)�La�detección�de� la�psicopatología�en� los�pacientes�con�diabetes�y� su

influencia�en�la�enfermedad.

Cuando se estudian enfermedades crónicas se observa que los trastornos de-

presivos son los que aparecen con más frecuencia ya que su prevalencia es ma-

yor entre los pacientes que entre la población general (Katon, 1982; Schulberg

y Burns, 1988; Lustman et al., 1992). Estas premisas son también válidas en el
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caso de la diabetes, pero en muchos estudios se pone en evidencia la dificul-

tad de diferenciar los síntomas de la depresión y los síntomas de la diabetes

(pérdida de peso, cansancio, hipersomnia...) (Lustman et al., 1986; Popkin y

Callies, 1987; Popkin et al., 1988; Jacobson 1993). No hay estudios que confir-

men que la prevalencia de la depresión sea más alta en pacientes con diabetes

que entre las personas que sufren otras enfermedades crónicas. Sin embargo,

sí que se evidencia que cuando aparece un trastorno depresivo en una persona

con diabetes empeora el control glucémico.

b)�La�influencia�de�las�características�de�la�personalidad�en�el�control�me-

tabólico�de�la�enfermedad.

Algunos autores se han basado en el modelo de la personalidad de Eysenck

y han observado una correlación positiva entre las puntuaciones de neuroti-

cismo y los niveles de hemoglobina glicosilada, aunque no está muy claro el

mecanismo que explica esta relación (Gordon et al., 1993). Los niveles de he-

moglobina glicosilada (conocidos con las siglas Hba1c) permiten determinar

la media de azúcar (glucosa) en sangre de las últimas 6-8 semanas; por lo tan-

to niveles elevados de neuroticismo estarían relacionados con niveles altos de

glucosa en sangre (y por lo tanto, con Hba1c elevadas).

Otros grupos, como el de Lustman, Bradley y McGill (1995), han utilizado el

modelo tridimensional de personalidad de Cloninger para verificar si las per-

sonas con diabetes con características extremas de la personalidad tendrían

un peor control metabólico. Se ha observado que las personas con alta de-

pendencia de la recompensa y alta evitación del daño tienen un peor control

glucémico. Estas características dificultan notablemente el establecimiento de

una buena relación sanitario-paciente y el seguimiento de las pautas del tra-

tamiento.

Orlandini y Pastore (1995) han evaluado la relación entre el control glucémi-

co y las alteraciones de la personalidad basadas en los trastornos del eje II del

DSM-III-R. Se ha observado que las características que predicen un peor nivel

de hemoglobina glicosilada son: inestabilidad emocional, baja autoestima, re-

laciones basadas en la dependencia, facilidad por el descontrol de impulsos y

dificultades para tolerar la frustración.

c)�La�intervención�psicológica�orientada�a�mejorar�la�adaptación�a�la�en-

fermedad,�la�calidad�de�vida�y�el�control�metabólico.

El proceso de adaptación a la enfermedad es difícil, ya que supone la interac-

ción entre el afrontamiento que puede hacer el paciente, el entorno social y

el entorno familiar. Las variables psicológicas de mayor relevancia en la adap-

tación a la diabetes son:

• Las atribuciones del paciente sobre la enfermedad: se intenta evaluar las

atribuciones que hace el paciente sobre los síntomas, la gravedad de la en-
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fermedad, la vulnerabilidad a las consecuencias negativas, los costes y be-

neficios del tratamiento y la percepción de autoeficacia para llevar a cabo

las actividades de autocuidado. En la diabetes, las técnicas de reestructu-

ración cognitiva y resolución de problemas permitirán modificar los pen-

samientos catastrofistas de la enfermedad.

• El nivel de ansiedad asociado a la enfermedad: las personas con mayor ni-

vel de ansiedad pueden tener un control metabólico más deficiente. En la

diabetes, la técnica más estudiada para reducir los altos niveles de ansiedad

ha sido la relajación muscular, acompañada o no de biofeedback.

• Las estrategias de afrontamiento del paciente: la diabetes plantea a diario

situaciones que algunas personas pueden considerar como amenazantes

y pueden no tener los recursos para hacerles frente. Las técnicas que se

han demostrado más eficaces para afrontar las situaciones difíciles han

sido el entrenamiento en asertividad y habilidades sociales, así como el

entrenamiento en autoobservación para detectar situaciones de riesgo que

requieren una respuesta inmediata (como es el caso, por ejemplo, de la

hipoglucemia).

3.4. Variables psicológicas relacionadas con el ajuste a la

enfermedad y seguimiento del tratamiento

Aunque en el apartado anterior ya hemos hecho mención, brevemente, de

algunas variables psicológicas que se deben evaluar y tratar en pacientes con

diabetes, en este apartado hacemos una presentación más amplia de las varia-

bles psicológicas relacionadas con el ajuste y el seguimiento del tratamiento.

3.4.1. Momento del diagnóstico

El diagnóstico de la diabetes, al igual que cualquier enfermedad crónica, pro-

voca fuertes reacciones emocionales. Según el momento en el que se encuen-

tre el individuo, y sus características, esta reacción variará considerablemente.

Así, en el niño se puede producir confusión y es difícil que comprenda lo que

le está pasando. Es importante explicarle las cosas lo más claramente posible

adaptándolas a su nivel de desarrollo y comprensión. En esta etapa, el papel de

los padres es fundamental para poder instaurar de forma correcta las variables

del tratamiento y para poder trabajar también en la forma de afrontamiento

del niño ante la enfermedad.

La adolescencia supone un estado de rebeldía ante las pautas del tratamiento.

A veces se observa que en esta etapa se transgreden las pautas de buen control

que se habían seguido hasta entonces. Si el diagnóstico se produce en esta eta-

pa es importante instaurar las pautas de tratamiento de forma que las limita-
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ciones sean las mínimas posibles. Una actitud de firmeza y al mismo tiempo

afectuosa y dialogante por parte de los adultos que rodeen al adolescente pue-

de ayudar a afrontar esta etapa lo mejor posible.

En la edad adulta el diagnóstico suele vivirse como pérdida del equilibrio fisio-

lógico y como una limitación del estilo de vida que se llevaba anteriormente.

Por ello es muy importante que las pautas del tratamiento se adapten al estilo

de vida de la persona.

Finalmente, en la tercera edad, a veces el diagnóstico de la diabetes supone una

pérdida de los placeres que hasta entonces podían tenerse, sobre todo por lo

que respecta a la alimentación. Es también muy importante adaptar las pautas

del tratamiento al estilo de vida que lleven las personas de la tercera edad para

que no les suponga una pérdida importante de calidad de vida.

En el momento del diagnóstico es clave tener en cuenta las necesidades y mo-

tivaciones personales, el ambiente familiar y las condiciones sociolaborales

para poder diseñar la estrategia terapéutica que pueda tener más éxito. Esta

forma de enfocar el tratamiento es fundamental para restablecer a la persona y

no atenderlo sólo desde la perspectiva de restablecer únicamente el equilibrio

fisiológico y compensar la glucemia.

3.4.2. Creencias

Según el Modelo de Creencias de la Salud (MCS), hay diferentes factores que

determinan si una persona seguirá un tratamiento recomendado o no. Esto

es porque el paciente no siempre acepta las explicaciones médicas objetivas;

la aceptación se puede ver influenciada por sus creencias personales y éstas

influir en la conducta. Así, es más probable que la persona con diabetes siga el

tratamiento si cree que: a) le proporcionará beneficios, b) ve como superables

las dificultades que el tratamiento le pueda suponer, c) es consciente de la

gravedad que podría llegar a revestir la enfermedad y d) se ve vulnerable de

poder sufrir complicaciones si no sigue de forma adecuada el tratamiento.

De esta manera, los profesionales de atención a la persona con diabetes serán

capaces de mejorar el control metabólico de los pacientes poco cumplidores

si son capaces de: a) transmitir la convicción de que el cumplimiento adecua-

do del tratamiento disminuye la posibilidad de complicaciones (hay estudios

que lo demuestran, como el del DCCT, 1993 y el del UKPDSG, 1998), b) ayu-

darles a superar las barreras que perciben en su tratamiento dándoles pautas

que faciliten la flexibilidad y adecuación, c) fundamentar la idea de que las

complicaciones pueden ser reducidas con pequeñas mejoras en el autocontrol

y c) trabajar la empatía y disminuir el juicio negativo sobre su conducta de

autocuidado con el objetivo de mejorar su control.
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3.4.3. Locus de control

Es importante evaluar dónde sitúa el paciente el control de su enfermedad

para observar también cuál es la actitud que se derivará de ello. Podemos ob-

servar las siguientes tipologías de locus de control en función del continuum

de control�externo-interno:

a)�Externo. El paciente opina que el azar, el destino o las demás personas son

las realmente responsables de sus éxitos y fracasos. Estos tipos de personas atri-

buirán los resultados del control metabólico de la diabetes (Hba1c, glucemias

domiciliarias, hipoglucemias...) al azar, al equipo sanitario, a la tecnología...

De esta manera, la persona con un locus de control externo genera una acti-

tud de dependencia del equipo sanitario y de la familia, con un insuficiente

autocontrol y colaboración.

b)�Interno. La persona atribuye los éxitos y fracasos a su única responsabi-

lidad. La persona con este locus de control desarrollará una actitud activa y

colaboradora teniendo necesidad primero de experimentar por sí mismo si es

capaz de realizar el tratamiento y obtiene resultados adecuados, antes de reci-

bir indicaciones de cómo llevar a cabo las pautas del tratamiento.

c)�Intermedio. Sería el de la persona que atribuye en un nivel intermedio (por

sí mismo y por causas externas) los éxitos y fracasos. Esta persona desarrollará

una actitud activa y de colaboración, aunque también tendrá en cuenta las

indicaciones del equipo sanitario.

Parece ser que los locus de control que en diabetes se asocian a un mejor con-

trol metabólico son el interno y el intermedio.

También podemos diferenciar el continuum� estabilidad-inestabilidad en el

locus de control. Esta dimensión tiene que ver con la expectativa que el pro-

blema representará para la persona. La atribución de estabilidad en la diabetes

comporta una mejor expectativa de control metabólico que la de inestabili-

dad. Deberá verse si la persona considera que la evolución de su enfermedad

y niveles de hemoglobina tenderán a mantenerse estables en los controles o

considera que los controles glucémico y de niveles de hemoglobina tendrán

una tendencia inestable.

Por último, podemos destacar la dimensión globalidad-especificidad. Ésta se

refiere a si la persona piensa que el problema afecta a todas las variables de su

vida o solamente cree que influye en un aspecto concreto como el emocional,

el área laboral, familiar, etc. La atribución de especificidad está asociada a un

mejor pronóstico de control metabólico de la diabetes.
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3.4.4. Autoeficacia percibida

La autoeficacia ha demostrado un efecto positivo en los cambios de compor-

tamiento en las enfermedades crónicas. En el caso de la diabetes, se trata de

conocer en qué medida la persona se siente capaz de llevar a cabo de forma

adecuada su tratamiento. Así pues, cuanto más capaz se sienta el individuo de

seguir una pauta de tratamiento, mejor lo establecerá y con más frecuencia

lo llevará a cabo. No existe una autoeficacia percibida genérica para todo el

tratamiento, sino que deberemos evaluarla en cada una de las variables de éste

(cuán capaz se siente de llevar a cabo los controles capilares, el recuento de

las raciones de hidratos de carbono, la utilización de las unidades de insulina,

etc.).

3.4.5. Áreas básicas del individuo que deben tenerse en

consideración

La competencia de los profesionales de la salud en el tratamiento del paciente

de una forma integral es fundamental, no sólo para conseguir una mejor re-

lación sanitario-usuario, sino también para mejorar el cumplimiento terapéu-

tico. También en este sentido es necesario evaluar las áreas que pueden estar

afectadas desde un punto de vista multidimensional. Se pueden diferenciar

cuatro áreas básicas:

a)�Área�social. Cuando el equipo sanitario se enfrenta a una persona con una

vida social activa, es muy importante que se dé prioridad a pautas y normas

precisas del tratamiento que le permitan adaptarse a la actividad que estaba

llevando a cabo. También es importante señalar que las personas con una red

de apoyo social parece que mantienen con más continuidad las variables del

tratamiento que las que no disponen de ninguna. Por otra parte, también se

ha demostrado que las redes familiares y sociales que ejercen excesiva presión

sobre las personas con diabetes llegan a tener un impacto negativo sobre el

control de la enfermedad. Será por lo tanto importante el apoyo social y fami-

liar, pero sin llegar a un control extremo por parte de estos dos grupos.

b)�Área�laboral.�En el trabajo es también muy importante que las pautas del

tratamiento se puedan adaptar al ritmo y horarios de la tarea que el individuo

desarrolla. Debemos poder conocer si la persona se encuentra en situación de

estrés laboral o no, y si dispone de un apoyo por parte de los compañeros para

poder atenderlo en momentos de riesgo.

c)�Área�familiar. Es importante conocer cuál es el rol que la persona con dia-

betes desarrolla en el entorno familiar. La situación ideal es que la enfermedad

no provoque relaciones de dependencia extrema dado que es un trastorno que

permite autonomía total en la persona adulta. Las actitudes de los padres an-

te la diabetes son también fundamentales en el momento del diagnóstico. La

mejor actitud por parte de los padres consiste en implicarse en el tratamiento

pero apoyando el autocuidado para facilitar el desarrollo de autonomía en el

La ayuda de la familia y
los amigos

El apoyo de las personas más
próximas es fundamental, por
ejemplo, si se da una hipoglu-
cemia no reconocida.
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hijo. Resulta fundamental que los hijos con diabetes sean tratados con nor-

malidad y que las actitudes de los padres no contribuyan a crear la sensación

de diferencia si hay más hermanos.

d)�Área�personal. En esta área debemos conocer qué aficiones practica el pa-

ciente y con qué frecuencia, qué hace en su tiempo libre y si las actividades

las realiza solo o acompañado. Como variable significativa en esta área, desde

un punto de vista cognitivo, es necesario conocer qué tipo de significado da

el paciente a su enfermedad. Esta evaluación se hace normalmente cuando ya

lleva un tiempo con el tratamiento, no inferior a seis u ocho meses. Conocer

esta atribución de significado que la persona hace de su trastorno será útil para

adaptar el tratamiento y que sea efectivo. Los cuatro tipos de significado que

se han asociado a una enfermedad crónica y en concreto a la diabetes son los

que se detallan a continuación.

• De�peligro. El significado que la persona atribuye a la enfermedad es de

alerta constante a la evolución que pueda seguir, a pensar constantemente

si tendrá o no complicaciones, a cómo se encontrará en el futuro, si tendrá

aceptación o rechazo por parte del entorno, etc.

• De�pérdida. La atribución que hace de la enfermedad es de balance nega-

tivo porque considera que cosas que antes hacía ya no las puede hacer.

Realiza una comparación constante entre el antes y el ahora y destaca que

antes podía hacer muchas más cosas que ahora, debido a la enfermedad

y su tratamiento, ya no hace.

• De�reto. El significado que atribuye a la enfermedad está basado en im-

ponerse objetivos muy avanzados. Necesita comprobar en todo momento

que es capaz de llegar adonde se propone.

• De�ganancia. El significado que da a la enfermedad es el de que gracias a

ella ha conseguido cosas, tal como más dedicación del entorno familiar,

haberse liberado de alguna tarea que antes hacía y le resultaba negativa,

etc.

3.4.6. Estrategias de afrontamiento

Hay que valorar qué afrontamiento hace la persona con diabetes de los con-

flictos que vive o que ha tenido. El estilo de afrontamiento está relacionado

con una mejor colaboración o no en el control metabólico de la enfermedad.

Así, el estilo de afrontamiento centrado en el cambio correlaciona con una

mejor participación en el control metabólico de la enfermedad, y el estilo de

afrontamiento centrado en el estancamiento correlaciona con una colabora-

ción más deficiente en el control metabólico del trastorno.
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3.4.7. Estado de ánimo

En cuanto a las reacciones emocionales, después del diagnóstico de la DM1,

la reacción más frecuente es la ansiedad, sobre todo porque la persona piensa

qué efecto tendrá sobre su vida futura la enfermedad. La DM2 parece relacio-

narse con una frecuencia más alta de afectación depresiva (que no ansiosa),

posiblemente porque el diagnóstico surge en una edad más tardía y sobre to-

do porque, dependiendo de cómo se instaure el tratamiento, le puede llevar

a más pérdidas que beneficios.

Durante el transcurso de la enfermedad, y no sólo después del diagnóstico,

los pacientes que sufren trastornos de ansiedad y depresión tienden a un peor

control metabólico. Por este motivo, es muy importante evaluar los niveles de

depresión y ansiedad en los pacientes con diabetes, tantos si éstos son conse-

cuencia de la enfermedad como si ya existían antes. En efecto, la experiencia

con los pacientes muestra que la diabetes se desestabiliza, por ejemplo, cuando

se está preocupado por un examen o por una oposición o cuando se está bajo

una emoción negativa como divorcio, muerte de un familiar próximo, etc.

Por este motivo, en el momento de plantear al paciente el tratamiento,

se recomienda evaluar si alguna variable psicológica puede actuar como

obstáculo para el aprendizaje del tratamiento.

3.5. Instrumentos de evaluación de las variables psicológicas

Detallamos ahora las herramientas para evaluar las variables psicológicas.

3.5.1. Creencias de salud

La evaluación de las creencias se hace mediante la entrevista, preguntando al

paciente si considera que el tratamiento le proporciona beneficios o sobresal-

tos, si ve las dificultades del tratamiento superables o no, si conoce las compli-

caciones que le podría generar la enfermedad si no establece un autocuidado

adecuado y cómo prevé que puede ser su evolución.

3.5.2. Locus de control

Se puede evaluar mediante la forma C del cuestionario Multimidimensional

Health Locus of control Scale (MHLC), de Wallston (1981) y Strudler (1994). Esta

forma C es una concreción del cuestionario inicial para ser utilizado en enfer-

medades específicas.

Con este cuestionario se evalúa dónde sitúa la persona el lugar de control de

su propia salud en relación con el continuum interno-externo. Como hemos

comentado, las personas que establecen un lugar de control interno suelen
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pensar que la evolución de su salud dependerá sobre todo de su actuación y,

los que lo establecen externo suelen pensar que la evolución adecuada de su

salud dependerá mayoritariamente de los cuidadores o de variables externas

como la medicación, etc.

La persona debe valorar los 18 ítems del cuestionario con una escala Likert

de seis puntos indicando hasta qué punto está de acuerdo o en desacuerdo.

Se pueden calcular las puntuaciones para locus de control interno y locus de

control externo. Las puntuaciones entre 24 y 36 en la escala de locus de control

interno indicarían que la persona tiene un predominio de este tipo de locus de

control. Las puntuaciones inferiores a 24 indicarían que la persona no presenta

un locus de control interno. En cuanto a la escala de locus de control externo:

las puntuaciones entre 48 y 72 indicarían un predominio de locus de control

externo, y las inferiores a 48 que no hay un predominio del locus de control

externo.

3.5.3. Autoeficacia

La autoeficacia percibida para cada una de las variables del tratamiento la po-

demos evaluar con un autorregistro del tipo que figura a continuación. Nos

interesará determinar en qué variables del tratamiento se siente menos capaz

de realizar.

Pautas del tratamiento................................... ¿en qué medida se siente capaz

de llevarlo a cabo? (del 0 al 10)

a) Administración de la insulina ....................................................................

b) Realización de controles capilares ..............................................................

c) Realización de ejercicio físico .....................................................................

d) Detección de las hipoglucemias .................................................................

e) Control del sistema de raciones en la alimentación

.....................................................................................................................

f) Etc ...............................................................................................................

3.5.4. El análisis de las áreas del individuo y el significado que la

persona da a su enfermedad

No existe un cuestionario específico, por lo tanto evaluaremos estos aspectos

mediante la entrevista. Intentaremos ver, de las cuatro áreas que hemos expli-

cado anteriormente (área social, área laboral, área familiar y área personal),

cuál es prioritaria para poder motivar a la persona por medio de ésta.

Para valorar el significado que el paciente le da a su trastorno lo haremos me-

diante preguntas abiertas dentro de la entrevista. Podemos utilizar preguntas

como: Desde que sufre la enfermedad, ¿qué significado tiene para usted este

trastorno? o ¿qué piensa sobre su vida desde que tiene diabetes?.
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3.5.5. Estrategias de afrontamiento

Para valorar el estilo de afrontamiento que la persona presenta ante los con-

flictos podemos utilizar el Coping Strategies Inventory (CSI) de David L. To-

bin (1983). Existe una versión española (Peralta, Figuerola, Recassens, Tous y

Raich, 1992).

Este cuestionario permite valorar las estrategias de afrontamiento que la perso-

na utiliza ante los problemas diferenciando dos dimensiones generales: estra-

tegias de afrontamiento centradas en el cambio y estrategias de afrontamien-

to centradas en el estancamiento. Dentro de las estrategias de afrontamiento

de cambio se incluyen: resolución de problemas, reestructuración cognitiva

(estrategias cognitivas utilizadas para modificar el significado de la situación),

contacto social y expresión emocional. Dentro de las técnicas de estancamien-

to se incluyen: evitación de problemas, pensamientos de esperanza, retracta-

ción social y autocrítica.

Para empezar, el paciente tiene que describir una situación conflictiva espli-

cando qué pasó, el lugar donde pasó la situación que describe, qué personas

estaban implicadas y por qué fue importante esta situación para él o ella. Des-

pués debe contestar a los 72 ítems del cuestionario para indicar con una escala

Likert de cinco puntos con qué frecuencia utiliza cada una de las estrategias

de afrontamiento. A partir de las respuestas se puede obtener una puntuación

para cada una de las ocho subescalas de estrategias de afrontamiento. También

se pueden obtener unas puntuaciones más globales de las dos dimensiones de

técnicas de afrontamiento centradas en el estancamiento y técnicas de afron-

tamiento centradas en el cambio.

3.5.6. Repercusiones del estado de ánimo sobre el control

metabólico

Podemos evaluar el grado de ansiedad mediante el cuestionario STAI (State-

trait Anxiety Inventory; Spielberg et al., 1970). Es un inventario que consta de

dos escalas que evalúan facetas diferentes de la ansiedad: la ansiedad-estado

(temporal, dependiente de la situación) y la ansiedad-rasgo (estable, indepen-

diente de las situaciones).

El paciente responde a cada uno de los ítems de la escala de ansiedad-estado

informando de la intensidad con la que aparecen en un momento dado o

concreto sentimientos de ansiedad o sensaciones de ansiedad. En la escala de

rasgo debe responder indicando cómo se siente habitualmente. En el caso de

que los resultados apunten a una ansiedad-estado elevada, habrá que ver por

qué el diagnóstico o el transcurso de la enfermedad ha podido generar un

aumento del nivel de ansiedad (quizá se centre en pensar en las repercusiones

que la enfermedad puede tener en su salud, sobre todo en las complicaciones).
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El grado de depresión lo podemos evaluar con la escala de Hamilton (Hamil-

ton, 1960). Es un cuestionario de 21 preguntas de respuesta múltiple. El cues-

tionario valora la severidad de los síntomas observados en la depresión, tales

como insomnio, agitación, pérdida de peso y ansiedad.

3.6. Breve presentación de un caso clínico

Información�básica

• Variables sociodemográficas: hombre de 25 años. Vive con los padres (ma-

dre de 52 años y padre de 55 años) y su hermano de 22.

• Diagnóstico: diabetes desde hace 3 años.

• Motivo de consulta: se encuentra con desánimo acusado desde hace un

tiempo. Lo deriva el endocrino del equipo porque presenta una Hba1c del

9% y no lo ven motivado para colaborar en los cambios que debe hacer

para mejorar los resultados. En los últimos tres meses también presenta un

insomnio de tipo secundario.

• Antecedentes médicos familiares: madre con hipotiroidismo tratada con

tiroxina desde hace 10 años. Padre depresivo desde hace unos 5-6 años

con tratamiento con fluoxetina (20 mg/día).

• Antecedentes médicos personales: hipotiroidismo desde hace 5 años, tra-

tado con tiroxina.

• Nivel de estudios: ha cursado hasta segundo de bachillerato, no habiendo

aprobado este último curso.

• Actividad profesional: trabaja en la zapatería del padre llevando la contabi-

lidad y ventas (esta última actividad sólo cuando tienen personal de baja).

Breve�historia

La vivencia del diagnóstico le fue liberadora de un periodo de tensión que pasó

con la familia. Tuvo una pérdida de peso muy acusada (10 kg), en un periodo

de tres meses, con toda la sintomatología como polidipsia, poliuria y polifagia.

No fue al médico en el momento de notar esta sintomatología y la familia

pensó que estaba desarrollando un trastorno alimentario de tipo anoréxico.

Finalmente fue al médico de cabecera, le hicieron una analítica general y le

diagnosticaron diabetes tipo 1.

Le ingresaron durante una semana en el hospital para enseñarle las variables

del tratamiento. Se adaptó bien al pinchazo de insulina (cuatro veces al día),

a hacer los controles capilares en el dedo para medir la glucosa, y le costó
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entender y funcionar con la pauta alimentaría de las raciones de hidratos de

carbono. Según informa, es la parte del tratamiento en la que se ha relajado

más y mide los hidratos de carbono mayoritariamente a ojo y lo compensa

con la pauta de insulina.

En el momento de la entrevista, reconoce que el tratamiento le supone difi-

cultades porque cree que hace esfuerzos por mantener un control óptimo y

no lo obtiene (sobre todo en la dieta). Ve las dificultades del tratamiento co-

mo superables pero tiene pocas ganas de hacer un esfuerzo importante para

plantearse cómo hacerlo mejor. Conoce las complicaciones que le puede con-

llevar la enfermedad si no mejora y tiene miedo, cree que la evaluación será

una lotería.

Evaluación

• Locus de control: el resultado de la prueba indica un locus de control ex-

terno (puntuación 70).

• Autoeficacia percibida: en el autorregistro obtiene una puntuación de au-

toeficacia baja en lo relativo a la utilización del sistema de raciones para

controlar los hidratos de carbono en la alimentación y a la detección de

las hipoglucemias.

• En el análisis de las áreas sitúa como prioritaria el área personal, sobre todo

por la dedicación que está haciendo al área de salud. El significado que le

da a la enfermedad es de pérdida. También se observa una disminución

del contacto social producido por miedo a realizar cambios en sus hábitos

básicos (por ejemplo, salir fuera a comer o cenar). En el área familiar se

detecta un nivel elevado de tensión: él muestra una irritabilidad acusada

con los padres y los padres presionan para que pueda llevar a cabo un fun-

cionamiento normal. Él siempre supedita el nivel de glucemia que tiene a

poder realizar o no actividades (incluso la laboral). En el área académica

se observa frustración acusada por no haber podido salir adelante con es-

tudios superiores. Por la entrevista, parece que lo dejó porque le suponía

un esfuerzo elevado.

• Estrategias de afrontamiento: globalmente las técnicas que más utiliza son

las de estancamiento, más que las de cambio. Individualmente, las subes-

calas que utiliza con una frecuencia más elevada son: evitación de proble-

mas, pensamientos de esperanza y autocrítica.

• En la valoración del estado de ánimo presenta una puntuación elevada en

ansiedad-estado. En la entrevista afirma que le preocupa enormemente la

repercusión que tendrán sobre su estado los niveles elevados de hemoglo-

bina que está teniendo en las tres últimas visitas. El nivel de depresión de

la escala de Hamilton no es significativo.
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Breves�apuntes�para�la�intervención

Será muy importante para disminuir el grado de ansiedad que presenta:

• Revisar la variable del tratamiento de la dieta: en concreto, ver cómo uti-

liza el sistema de raciones y dar información adecuada para que lo pueda

utilizar correctamente. Será clave para observar cómo en función de una

buena utilización de la alimentación pueden mejorar los resultados glucé-

micos.

• Trabajar el locus de control para que pueda tenerlo, al menos, en un nivel

intermedio. Si esta variable no la interioriza mínimamente no podrá cam-

biar cómo ve su evolución futura.

• Ante el significado de pérdida deberá elaborar un listado de las que cree que

ha tenido, para poder adaptar el tratamiento a éstas y poder introducirlas

de nuevo. La carencia de contacto social que se observa es muy intensa y

creemos que será importante recuperarla.

• Además es importante que se pueda rebajar el nivel de autocrítica que se

observa, también para mejorar la autoeficacia.
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4. Evaluación psicológica en la infección por el
VIH/sida

En este último apartado, estudiaremos cómo evaluar la infección por VIH/sida.

4.1. Conceptualización del problema: situación actual de la

infección por el VIH/sida

Desde que en 1983 se describió el virus de inmunodeficiencia humana (VIH)

como un agente etiológico del síndrome de inmunodeficiencia humana (sida),

esta pandemia ha afectado a millones de personas en todo el mundo, hasta

llegar a representar la primera causa de muerte entre los jóvenes de muchos

países, entre ellos el nuestro. El VIH es un agente infeccioso que sólo afecta a

los humanos. Las formas de penetración en el organismo están bien definidas:

en la vida cotidiana sólo puede transmitirse mediante sangre, fluidos sexuales,

o durante el embarazo, parto o lactancia. Las manifestaciones clínicas de la

infección generalmente no se presentan con el propio virus, sino por la apa-

rición de determinadas enfermedades llamadas oportunistas, que suelen apa-

recer cuando el deterioro del sistema inmunológico alcanza cifras inferiores

a 200 linfocitos CD4 por mililitro de sangre. Es precisamente la presencia de

una de estas enfermedades la que permite el diagnóstico de sida.

Los primeros tratamientos sólo eran capaces de hacer más lento el proceso de

replicación del virus, pero a partir de 1996 la disponibilidad de nuevos fárma-

cos antirretrovirales, y su uso en combinaciones de tres o más agentes, permi-

tió la posibilidad de conseguir un correcto control de la enfermedad en un

número significativo de casos. El uso generalizado de las terapias antirretrovi-

rales de gran actividad (TARGA o HAART) ha producido beneficios demostra-

dos en cuanto a la disminución de casos de sida y la frecuencia de infecciones

oportunistas, así como en el aumento de la supervivencia de los afectados. La

eficacia de los TARGA permite controlar la evolución del virus, manteniendo

la cantidad de virus en la sangre bajo niveles detectables, e impidiendo el de-

terioro del sistema inmunitario.

4.2. Relevancia del problema: incidencia e implicaciones

psicológicas

Desde su aparición en 1981, el sida ha causado la muerte a más de 25 millones

de personas, y en la actualidad hay unos 40 millones de infectados en todo el

mundo. El sida mata a unos 3 millones de personas al año.

España sigue siendo uno de los países con mayor incidencia de Europa, a pesar

de que el número de nuevos casos descendió casi un 17% en el 2007. En la

actualidad, 140.000 personas tienen la infección por el VIH en nuestro país y
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cada año se producen aproximadamente 2.500 casos nuevos diagnosticados en

España. Además, se afirma que podría haber hasta 40.000 personas infectadas

por el virus sin diagnosticar.

Debido a los enormes cambios producidos por los avances clínicos, la realidad

social, familiar y relacional de los pacientes es sumamente distinta a la pre-

sentada unos años atrás. La infección por el VIH ha pasado a ser contempla-

da como una enfermedad crónica. Dicha cronicidad implica la necesidad por

parte del paciente de desarrollar estrategias de afrontamiento válidas ante las

distintas situaciones que van apareciendo asociadas a la enfermedad. Asimis-

mo, esta cronicidad ha permitido que emerjan nuevas problemáticas emocio-

nales, incluso en ocasiones previas al diagnóstico de la infección por el VIH,

y que en el pasado no tenían cabida debido a la presencia de la enfermedad

y la amenaza y llegada de la muerte.

La infección por el VIH no es tan sólo un problema de ámbito médico, sino

que presenta profundas implicaciones en las relaciones sociales y familiares.

Tradicionalmente, cuando una persona está enferma la familia es vista como

una fuente de apoyo emocional, práctico y social. La experiencia demuestra

que la infección por el VIH rompe y altera este patrón de apoyo. La infección,

como cualquier otra enfermedad grave, afecta a los miembros de la familia en

el día a día y a largo plazo. Lo que distingue a la infección de tantas otras en-

fermedades es que, por una parte, sigue estando asociada a un elevado estigma

social y, por otra, a que es transmisible por medio del contacto humano. La

mayoría de los estudios psicológicos y sociales han centrado su interés en el

impacto de la infección sobre los individuos. Tan sólo recientemente la aten-

ción se ha dirigido al efecto de la enfermedad en la familia. Ahora se afirma,

sin lugar a dudas, que el VIH infecta a los individuos y también afecta a las

familias. El virus tiene un claro impacto físico, psicológico y social en las per-

sonas infectadas y sus familias. La estigmatización empeora este impacto: di-

ficulta la prevención y el tratamiento, y malogra el apoyo social y la apertura

del secreto.

4.2.1. Impacto en la familia

Las personas infectadas por el VIH sienten más amenazadora la pérdida

del afecto de la pareja, familia o amigos, que incluso la existencia de la

propia infección viral y sus consecuencias a otros niveles.

De hecho, este temor es uno de los desencadenantes de la desesperanza y de

los motores de la ideación suicida, o autodestructiva, que se puede presentar

en las personas infectadas por el VIH. Se encuentra además una actitud de

carácter protector por parte del afectado para con su familia/pareja, a fin de

evitarles un dolor emocional intenso frente al conocimiento del diagnóstico.

Una de las preguntas fundamentales para la familia es cómo ocurrió la infec-
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ción, buscando una respuesta que puede conducir a una mayor marginación o

soledad del infectado dentro de su núcleo familiar. La familia en ese momento

desvía la verdadera naturaleza del problema, es decir, el enfrentamiento del

estigma social, el temor al rechazo colectivo, las ansiedades frente al futuro

incierto, los temores de muerte, etc.

Un apoyo real y efectivo por parte de los otros-significativos facilita a la perso-

na infectada por el VIH que adopte conductas de autocuidado, disminuyendo

así los comportamientos de riesgo. Esto se traduce en protección, tanto para el

individuo infectado como para el medio social en el que se encuentra inmerso.

El desconocimiento de la importancia de la familia en el tratamiento puede

llevar a descuidar aspectos como la desprotección, el rechazo y el abandono

ante del paciente o, por otro lado, conducir a que se asuman conductas alta-

mente sobreprotectoras, con menoscabo de las posibilidades de crecimiento y

desarrollo humano del infectado.

4.2.2. Impacto en la pareja

El VIH amenaza frecuentemente el delicado balance de las relaciones persona-

les y requiere cambios en la estructura de las mismas. En las parejas, ya sean

heterosexuales u homosexuales, muchos conflictos emergen cuando el VIH

aparece en una relación. Cuando sólo está infectado uno de los miembros de

la pareja, la relación recibe el nombre de serodiscordante. Esta etiqueta asume

que la pareja se ha hecho la serología y se han comunicado mutuamente su

estado serológico. Han sido descritos tres tipos de parejas serodiscordantes. La

primera es aquella que ya estaba formada antes de la disponibilidad de la prue-

ba del VIH y en la que, cuando sus miembros se hacen la prueba, uno de ellos

da positivo. El segundo tipo se produce cuando uno de los dos miembros se

seroconvierte durante la relación y el otro no. El tercer tipo es aquel en el que

los dos miembros inician de forma consciente una relación serodiscordante.

Para todos los tipos de pareja serodiscordante se han identificado distintos

desafíos, incluyendo la negociación de sexo seguro para prevenir la infección

del otro miembro de la pareja.

Sida y relaciones sexuales

Algunos de los obstáculos más habituales para la práctica de sexo seguro son el uso de
sustancias tóxicas, la creencia de que el amor lo supera todo, el deseo de ser igual a la
pareja infectada y compartirlo todo, el dejarse llevar por la pasión, la falta de información
y la incapacidad del miembro no infectado de insistir en practicar sexo seguro (a menudo
asociado al temor de abuso físico o emocional).

Otras posibles dificultades que se hallan de forma frecuente en la pareja sero-

discordante son el sentimiento de culpa en el miembro negativo o positivo, la

falta de empatía o comprensión, el deseo de evitar el conflicto o expresar otros

sentimientos negativos, el miedo a la infección, a la enfermedad y a la muer-

te. El miembro infectado puede sentirse celoso de la salud del no infectado,
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o preocuparse por ser rechazado o abandonado. Si el VIH ha sido contraído

fuera de la relación actual, aspectos como la confianza y la traición pueden

ponerse entonces de relevancia entre ambos.

En las parejas donde los dos miembros están infectados por el VIH (serocon-

cordantes), la negociación de sexo seguro también es uno de los principales

desafíos, debido a las posibles reinfecciones. Si una de las parejas puede haber

infectado al otro puede aparecer la rabia, culpabilidades u otras emociones de

gran intensidad que deben trabajarse. Aunque las parejas seroconcordantes

pueden mostrar mayor empatía el uno con el otro al compartir la misma en-

fermedad, el apoyo mutuo puede verse amenazado si ambos tienen las mismas

necesidades al mismo tiempo. Además, cada uno puede sentirse identificado

con la experiencia del otro, temiendo verse a sí mismos de igual forma en el

futuro si la condición de salud es desfavorable.

4.2.3. Impacto en los niños

Frente a los hijos se presentan múltiples circunstancias. Cuando uno de los

padres es el infectado, la relación paterno-filial se ve afectada de una u otra

forma; no resulta extraño que la figura parental infectada necesite mantener

el secreto de su condición frente a sus hijos. Sin embargo, la situación de crisis

es inocultable. Esto suele repercutir de manera negativa en el núcleo familiar,

ya que los hijos perciben que algo serio está ocurriendo, pero a la vez, se les

niega el conocimiento de la verdad. Por otro lado, se aprecia que los hijos no

establecen juicios ni críticas ante el mecanismo probable de infección pater-

na. Para ellos ya resulta catastrófico considerar su posible soledad y orfandad

futura, y apreciar el deterioro físico de su ser querido. Por último, si se trata de

hijos menores, vale la pena preguntarse por la presencia del virus en ellos.

A menudo, el cuidado de estos niños recae en los abuelos (ya existente ante-

riormente si la persona infectada había sido toxicómana), con todas las alte-

raciones que esto provoca en la estructura familiar. Ante las personas meno-

res que conviven en el mismo espacio que el paciente, la familia se escuda y

proyecta en ellas sus temores de contagio por parte del infectado por el VIH,

incrementando así el sentimiento de aislamiento de éste, sea real o fantaseado.

La mayoría de los niños y adolescentes infectados han adquirido la infección

de forma perinatal, y por ello la madre también está infectada. Es esperable

entonces que esas familias tengan por lo menos dos miembros infectados, cau-

sando un efecto multigeneracional en términos de epidemiología, separacio-

nes y muerte, en ocasiones, de algún miembro de la familia.

Existen muchos factores que determinan cuándo y cómo las familias comuni-

can al niño su infección. La forma en la que el niño maneja la información

está estrechamente relacionada con la manera en la que la familia maneja el
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seroestatus, el nivel de tolerancia de la comunidad, y el estado de desarrollo

del propio niño. Las familias habitualmente lo van comunicando por partes

para justificar las visitas médicas.

Por ejemplo, se explica al niño que tiene una enfermedad en la sangre pero

no se menciona específicamente el VIH. Antes de abrir el secreto al niño es

importante valorar su nivel cognitivo previo, incluyendo la presencia de tras-

tornos del desarrollo o del lenguaje.

También es necesario evaluar el sistema de apoyo de la familia, teniendo en

cuenta a amigos, familia, escuela y vecinos. La evaluación debería contemplar

también el rol que el médico ocupará durante el proceso de apertura (explica-

ción de la enfermedad), así como otros posibles profesionales de la salud. Los

padres deben estar abiertos a cualquier pregunta relacionada con la enferme-

dad y su tratamiento. En ocasiones, si preocupa que la información dada al

niño se haga pública, puede probarse el "test del secreto", diciéndole al niño

que se le explicará algo que sólo podrán compartir con un único amigo. Antes

de decirle al niño que está infectado, se evalúa cómo el niño se ha comportado

con este secreto.

Han sido descritas cuatro áreas de trabajo para los terapeutas que intervienen

en niños infectados/afectados por el VIH: el trabajo en la individuación del

niño, la asunción de la posibilidad de control sobre la situación, el manejo

de la ira, y el desarrollo de habilidades de autocuidado en caso de que no

existan cuidadores. Es importante siempre considerar el nivel de desarrollo del

niño y su capacidad cognitiva, ya que pueden influir en la percepción de los

hechos. Por ejemplo, el concepto de la muerte varía en función del nivel de

desarrollo. Los niños infectados/afectados por el VIH a menudo han de verse

relacionados con pérdidas de distintos tipos. Así pues, es recomendable que los

profesionales que los atiendan sean figuras que puedan mantenerse de forma

estable a lo largo del tiempo.

4.3. Áreas psicológicas de interés en la actualidad

A continuación, estudiaremos algunas áreas psicológicas de interés.

4.3.1. Impacto emocional de la propia infección y su

tratamiento

El aumento de la supervivencia en las personas infectadas por el VIH ha im-

plicado sin duda alguna cambios en la forma en la que los pacientes afrontan

el diagnóstico de la enfermedad y el curso de la misma. En la actualidad el

mensaje que se transmite desde la comunidad clínica es optimista, alertando

de todos modos acerca de la necesidad de no bajar la guardia en el cuidado

de la salud. Contemplando el escenario clínico actual podría deducirse que

los pacientes ya no tienen ninguna dificultad emocional específica asociada

a la enfermedad. Sin embargo, no es así. Aunque un número importante de
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pacientes puede tener una vida plena en las diferentes áreas de su vida (fami-

lia, entorno social, trabajo), todavía hay un porcentaje considerable de perso-

nas que de un modo más o menos explícito padece algún tipo de sufrimiento

emocional. Un interesante estudio realizado con mujeres antes de la llegada

de la terapia antirretroviral altamente activa, y después de ésta, muestra que la

mejora del estado físico debida a la eficacia de los tratamientos no se relaciona

con una mejora del estado psicológico.

Debido al aumento en la esperanza de vida conseguido con los antirretrovira-

les, el riesgo de que los pacientes infectados por el VIH padezcan un trastorno

mental está en el rango de cualquier enfermedad crónica, aunque es signifi-

cativamente algo mayor que el descrito en población general, hablándose de

porcentajes que se sitúan entre el 15 y el 30%. En concreto, se ha afirmado que

la prevalencia de síntomas depresivos en personas con el VIH es más del doble

que la encontrada en población general, con estudios en los que alcanza hasta

el 34% de incidencia. Las razones que justifican la presencia de sufrimiento

emocional son muy variadas; por un lado, puede pensarse que existe una pa-

tología emocional previa al diagnóstico y, de hecho, se afirma que enfermedad

mental y VIH muchas veces van de la mano, y que se refuerzan en un continuo

difícil de romper si no se realiza una intervención terapéutica.

A menudo, cuando existe patología previa, se encuentran conductas impor-

tantes de ataque a la propia salud, como el reiterado uso de sustancias tóxicas.

Por otro lado, a pesar de disponer de fármacos capaces de frenar el avance

del virus, el paciente debe enfrentarse a las distintas fases que surgen en un

proceso crónico, así como a la angustia, incertidumbre y temor que todas ge-

neran, desde la llegada del diagnóstico, pasando por el inicio del tratamiento

antirretroviral (para muchos pacientes supone la llegada real de la enfermedad

a sus vidas), los sucesivos cambios de tratamiento acompañados de los efectos

adversos causados por algunos fármacos, el temor a la transmisión del virus y

a la propia reinfección y, en suma, el impacto que la enfermedad puede tener

en todas las áreas de la vida de la persona. En ocasiones se producen episodios

agudos de estrés que pueden aparecer en cualquier fase de la infección, espe-

cialmente coincidiendo con cambios en algún estadio clínico. Estos episodios

se caracterizan por rabia, culpa, miedo, negación y desesperación, y en oca-

siones incluyen sintomatología somática, ideación suicida o incluso intentos,

consumo de sustancias tóxicas y actividades de riesgo. Su prevalencia en la

población infectada por el VIH no se ha establecido.

Junto a los episodios de estrés agudo, y asociado a la cronicidad, se ha obser-

vado que las personas infectadas por el VIH tienen permanentes estados de

estrés relacionados con múltiples factores, como el secreto de la enfermedad

ante terceros, la presencia de efectos adversos y, en muchas ocasiones, el temor

a un empeoramiento y a la muerte, aunque el paciente no lo verbalice.
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Como se ha comentado anteriormente, los síntomas depresivos y la ansiedad,

combinados de forma mixta, son los trastornos que aparecen más frecuente-

mente en la práctica clínica actual. Otros trastornos, como el consumo de sus-

tancias tóxicas, la disfunción sexual y distintas somatizaciones son a menudo

reflejos de procesos depresivos sin detectar. En ocasiones, los síntomas que

muestran los pacientes en la consulta encubren situaciones emocionales dis-

funcionales, y un ejemplo de ellos puede ser la fatiga. Un estudio realizado en

hombres y mujeres infectados mostró cómo la fatiga y la depresión estaban

estrechamente relacionados, y alertó sobre la necesidad de explorar una posi-

ble depresión enmascarada por la fatiga.

4.3.2. Adherencia al tratamiento antirretroviral

La adherencia terapéutica al tratamiento antirretroviral es un campo de estu-

dio relevante en la infección por el VIH debido a la relación que presenta con

la efectividad de los tratamientos. Si la adherencia al tratamiento antirretro-

viral es baja, los tratamientos no consiguen la efectividad esperada. Además

de esto, una adherencia incorrecta puede poner en peligro otras posibles op-

ciones de tratamiento.

El concepto de adherencia terapéutica, o adhesión a un tratamiento,

puede ser definido como el compromiso de colaboración activa por par-

te del paciente, con un curso de conducta mutuamente aceptado, y con

la finalidad de producir el resultado preventivo o terapéutico deseado.

Por tanto, el concepto de adherencia terapéutica no es sinónimo de cumpli-

miento terapéutico, ya que podemos entender que el concepto de adherencia

está relacionado con diferentes dimensiones de la persona, donde múltiples

factores influyen de forma significativa, y donde la actuación del individuo

se muestra como una variable activa e intencionada, más allá del hecho de

simplemente cumplir con un tratamiento.

Hasta el momento, la mayoría de los estudios publicados sobre adherencia en

VIH se han basado en objetivos de evaluación. No obstante, estos estudios no

han perdido interés, especialmente desde el ámbito de la práctica clínica. Las

características actuales de la infección y sus tratamientos hacen que sea nece-

sario conocer mejor los factores que influyen en el desarrollo de una óptima

o subóptima adherencia. Además, en nuestros días sigue igualmente presente

la estrecha relación entre adherencia y eficacia del tratamiento antirretroviral,

a pesar de la simplificación de los tratamientos, la mejora de comorbilidades

presentadas y, en definitiva, del mejor control del virus en sangre. Todo eso

necesita aún hoy en día una buena adherencia al tratamiento. Por otro lado,

algunos trabajos han evaluado también estrategias de intervención desde la
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psicología, con el objetivo de mejorar esta adherencia a los tratamientos, y han

mostrado cómo esas intervenciones pueden mejorar o mantener en el tiempo

niveles adecuados de adherencia al tratamiento.

En general, existen múltiples factores relacionados con la adherencia terapéu-

tica. Debido a su variabilidad, pueden clasificarse en grupos. Muchos de estos

factores tienen relación con el tipo de enfermedad implicada. Algunos ejem-

plos son: la gravedad de la enfermedad, si se trata de una enfermedad crónica

o aguda, el pronóstico de la misma, el tipo de sintomatología, la remisión de

síntomas al iniciar el tratamiento, o incluso la reaparición de los síntomas al

interrumpirlo.

Otros factores están relacionados con características concretas de la medica-

ción. Ejemplos son la forma farmacéutica de los fármacos, el número de pas-

tillas prescritas al día, el número de tomas, las condiciones de posología, los

propios efectos adversos, o incluso la necesidad de medicación concomitante.

Otros factores están implicados en la relación entre la persona afectada y el

profesional sanitario. Aquí se incluyen, por ejemplo, la satisfacción del pacien-

te con el trato recibido, el tiempo dedicado al paciente, el modo de informar

sobre los procesos de cuidado, o simplemente el vínculo que se establece en-

tre ese profesional y el enfermo. Otras variables tendrían que ver con la situa-

ción social del afectado, como serían el propio estatus social del paciente, si

su entorno está informado o no, las creencias de las personas significativas a

su alrededor, el apoyo recibido, etc.

La variabilidad de factores que influyen en la adherencia que presenta la per-

sona afectada es amplia, y a su vez, tiene relación con diferentes características

personales, clínicas, sociales, etc. En el caso de la infección por el VIH, ade-

más, estas características están asociadas a los cambios que se han producido

en la evolución de la infección en los últimos años y, en definitiva, al cambio

hacia la cronicidad de la enfermedad, la ausencia de síntomas en múltiples si-

tuaciones, el estigma social que sigue presente en nuestra sociedad, la relación

con las vías de transmisión y la interferencia sobre la sexualidad que viven las

personas que se infectan, etc.

Asimismo, actualmente es interesante apreciar cómo, a pesar de conocer múl-

tiples factores relacionados con la adherencia, gran parte de ellos tienen que

ver con variables psicológicas, como el estado emocional del individuo, las

creencias que existen en relación con la enfermedad, los tratamientos, etc. No

es ilógico pensar que la presencia de una buena o mala adherencia al trata-

miento tiene que ver con la adaptación que hace la persona a la enfermedad,

y que esto depende de múltiples factores psicológicos, los cuales pueden es-

tar condicionados por la historia emocional del individuo, por variables de

personalidad o, de forma similar, por el estado psicológico que presente en la

actualidad.
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De hecho, existen estudios publicados recientemente que muestran diferentes

conexiones entre las creencias y actitudes en personas infectadas por el VIH

y la efectividad de su adherencia a la terapia antirretroviral. Esto ha sido espe-

cialmente estudiado en personas que llevan años en tratamiento, o pacientes

de largo recorrido, lo cual ha permitido que se abra un campo de interés en este

terreno.

4.3.3. Cambios en el funcionamiento neuropsicológico

Uno de los ámbitos de estudio con más crecimiento en los últimos años en

la infección por el VIH es la investigación del deterioro del sistema nervio-

so central (SNC) y del empeoramiento neuropsicológico que puede aparecer.

La afectación del rendimiento cognitivo y motor suele ser sutil cuando exis-

te una buena inmunidad, pero puede llegar a provocar efectos devastadores

en situaciones avanzadas de la enfermedad. Además, la generalización del uso

combinado de tratamientos antirretrovirales altamente activos ha reducido en

gran medida las manifestaciones más dramáticas, pero en la práctica clínica

los pacientes siguen refiriendo con notable frecuencia problemas en el funcio-

namiento cognitivo, destacando la atención y la memoria como áreas princi-

pales. A pesar de que en gran número de ocasiones estos cambios son conside-

rados como subclínicos, pueden dificultar las actividades de la vida cotidiana

o el correcto desarrollo de la actividad profesional.

En 1987 ya se presentó un primer estudio donde se mostraban déficits neurop-

sicológicos en fases asintomáticas de la infección. Otros estudios posteriores

corroboraron ese empeoramiento neuropsicológico antes del desarrollo de dé-

ficits cognitivos observables clínicamente o de estados de inmunosupresión.

Las áreas comúnmente afectadas en personas con el VIH son la aten-

ción, la eficiencia en el aprendizaje, la abstracción y la velocidad psico-

motora y del procesamiento de la información.

Este perfil neuropsicológico es típico de alteraciones neurológicas que afectan

predominantemente a estructuras cerebrales fronto-subcorticales. Los hallaz-

gos neuropatológicos y de neuroimagen confirman la alteración de áreas sub-

corticales y de la sustancia blanca en personas con VIH. En una revisión de

las relaciones entre la cognición y hallazgos de neuroimagen estructurales en

personas infectadas por el VIH se concluyó que la estructura más fuertemen-

te asociada con el deterioro cognitivo es la atrofia del núcleo caudado. Esto

es acorde con los datos existentes de que las proteínas VIH virales están alta-

mente concentradas en este núcleo y que esta región del cerebro sufre cambios

funcionales durante la infección por el VIH. Igualmente, esto también coin-

cide con el papel del núcleo caudado en la cognición como un componente

importante de los circuitos fronto-subcorticales. La relación entre la carga vi-

ral del VIH y el rendimiento neuropsicológico en pacientes con sida ha sido



© FUOC • P09/80533/00435 62 La evaluación en psicología de la salud

demostrada cuando el nivel de CD4 se encuentra por debajo de 200 células/

mL y, de forma clara, cuando se ciñe únicamente al nivel de VIH-ARN en el

líquido cefalorraquídeo y no en sangre. Por esta razón, se ha sugerido que el

nivel plasmático de ARN del VIH no puede ser utilizado como un marcador

diagnóstico de confianza.

Factores clínicos, como los años de infección por el VIH, el nivel nadir de CD4

(nivel más bajo de CD4 a lo largo de la infección) o la coinfección con el virus

de la hepatitis C pueden actuar como variables de riesgo para el desarrollo de

cambios cognitivos en la infección. Contrariamente a esto, niveles adecuados

de CD4, la no-existencia de consumo de tóxicos, o un tipo de vida más sana

pueden ser factores neuroprotectores.

Cabe destacar que otros factores de diferente origen pueden estar influyendo

igualmente. Dentro de éstos, podemos incluir la presencia de estados depresi-

vos o de ansiedad. Por este motivo ha de tenerse en cuenta que las exploracio-

nes del rendimiento neurocognitivo no deben basarse únicamente en posibles

cambios producidos por el efecto del virus, sino que la situación emocional

debe ser también contemplada en las evaluaciones cognitivas y motoras, con

el objetivo de llevar a cabo un abordaje más completo.

4.4. Métodos de evaluación

A continuación, detallamos diferentes métodos de evaluación.

4.4.1. Evaluación del estado emocional

En la evaluación del estado emocional de las personas infectadas por

el VIH deben considerarse siempre los factores orgánicos y la toxicidad

de los fármacos, así como la presencia de patologías concomitantes que

pueden afectar de forma directa o indirecta mediante los tratamientos

que requieren.

El Profile of Mood State Questionnaire (POMS), de McNair et al. (1971), es uno

de los cuestionarios más ampliamente utilizados en el campo del VIH para

evaluar el estado emocional en general. Este cuestionario proporciona infor-

mación sobre cinco subescalas (depresión, vigor, tensión, cólera y fatiga). Su

brevedad y fácil manejo lo convierten en un instrumento ágil y sencillo. Este

cuestionario, que está diseñado para ser contestado por el paciente, contiene

65 ítems que deben ser valorados en una escala tipo Likert de 5 puntos (des-

de 0, nada, a 4, muchísimo). Existe una versión española de 63 ítems que ha

mostrado buenas propiedades psicométricas.

Bibliografía
complementaria

Encontraréis información
sobre la versión en castella-
no del cuestionario en la si-
guiente obra: C. Arce, E. M.
Andrade y G. Seoane (2000).
Problemas semánticos en la
adaptación del POMS al cas-
tellano. Psicothema, 2, 47-51.
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El cuestionario que se ha utilizado de forma más extensa en VIH para evaluar

procesos depresivos es el Beck Depression Inventory (BDI), que delimita los si-

guientes niveles: normalidad (ausencia de síntomas), sintomatología depresi-

va leve, moderada y severa. El BDI ha sido utilizado tanto en el contexto de

estudios clínicos como de práctica clínica habitual. Otros estudios han utiliza-

do conjuntamente el BDI y el Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) o el

BDI y el Hamilton Depresión Rating Scale (HDRS). A la hora de evaluar síntomas

de ansiedad, los cuestionarios más frecuentes en cuanto a uso en el campo de

la infección por el VIH son, de nuevo, el Hospital Anxiety and Depression Scale

(HADS) y el State Trait Anxiety Inventory (STAI). Estos cuestionarios ya se han

tratado en el módulo 3.

Cuando se utilizan cuestionarios que incluyen síntomas somáticos en la eva-

luación de pacientes con patologías crónicas, como es la infección por el VIH,

debe siempre controlarse el peso que esos ítems pueden causar en la valora-

ción final ya que pueden incluso provocar confusión en la presencia de sinto-

matología depresiva.

4.4.2. Evaluación de la adherencia al tratamiento

antirretroviral

Se han propuesto diferentes métodos de evaluación a lo largo de estos años

con el objetivo de medir la adhesión terapéutica. A continuación destacamos

los métodos de evaluación de la adherencia más utilizados.

Adherencia autorreferida

Se lleva a cabo mediante el registro del propio paciente. Este método puede ser

utilizado por medio de entrevistas, cuestionarios específicos, o por medio de

autorregistros. Tradicionalmente, el uso de cuestionarios ha sido el más utili-

zado, por su accesibilidad, disponibilidad y simplicidad. Presenta estas grandes

ventajas, aunque también tiene inconvenientes importantes, como la subesti-

mación de los errores (ya que los individuos suelen referir menos errores de los

que cometen, en ocasiones por fallos de memoria, pero en otras por motivos de

sugestión). En estos casos se recomienda preguntar en referencia a un tiempo

limitado y bien definido. Si se pregunta en referencia a un tiempo extenso eso

puede aportar una mayor representatividad de los datos, pero a su vez puede

provocar más olvido, y si se pregunta en referencia a un tiempo más breve,

suele suceder a la inversa, convirtiéndose en una medida menos representati-

va, pero probablemente más fiable. Asimismo, también se suele recomendar

evaluar la adherencia mediante preguntas no culpabilizadoras, que no alteren

la respuesta del paciente, y buscando su máxima sinceridad. En este sentido,

también suele ser recomendable mostrar intención de apoyo al paciente.

Entre los cuestionarios existentes para evaluar la adherencia autorreferida, des-

taca el SERAD (por sus siglas en inglés, Self-Reported Adherence). Este cuestiona-

rio fue diseñado y validado por nuestro equipo (Muñoz-Moreno et al., 2007)
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mediante un estudio en el que se comparó la fiabilidad, la validez y la disponi-

bilidad de cuatro métodos de evaluación de la adherencia al tratamiento anti-

rretroviral. El cuestionario SERAD permite obtener diferentes medidas basadas

en la adherencia autorreferida por parte del paciente. Su tiempo de aplicación

es realmente bajo (en el estudio la media observada fue de 2-3 minutos), y en

general presenta diferentes ventajas relacionadas con su aplicación. Tanto el

cuestionario en concreto como sus instrucciones de uso se encuentran dispo-

nibles en línea: http://www.flsida.org/serad.

Recuento de medicación

Consiste en calcular el índice de adherencia a partir del recuento de pastillas

entregadas al paciente (cuando se le dispensa el tratamiento), y del recuento de

pastillas devueltas. La diferencia entre estas dos cifras, multiplicadas por 100,

permite obtener un índice. Esta forma de evaluar la adherencia se suele llevar

a cabo en los servicios donde se entrega la medicación, y esto puede llegar a ser

un inconveniente para desarrollar la evaluación de una forma cómoda o ac-

cesible. Además, suele ser necesaria la existencia de cierto entrenamiento con

el paciente, así como asegurar su motivación para recoger y entregar adecua-

damente el número de pastillas que corresponda. Cabe destacar que el hecho

de llevar a cabo un entrenamiento con el paciente, y asegurar su motivación,

puede afectar al proceso de evaluación. Es probable que se fomente una mayor

adherencia a raíz de intervenciones como éstas.

Autorregistros electrónicos

También llamados eDEMs® o MEMS®. Consisten en recipientes que contie-

nen la medicación que el paciente ha de tomar, y electrónicamente registran

las veces que son abiertos. De esta forma, se supone que cada vez que se abre

el recipiente se realiza la toma. En este caso, la fiabilidad también puede verse

alterada, ya que puede ser que no siempre que se abra el recipiente el paciente

se tome la medicación, o que se produzcan errores en cuanto a la rutina de

abrir y cerrar estos contenedores. Económicamente también puede existir li-

mitación para llevar a cabo este método, ya que estos dispositivos suelen tener

un coste elevado.

Niveles plasmáticos

Consisten en cuantificar la cantidad de fármaco presente en sangre. Como in-

convenientes principales, destaca la poca accesibilidad al método (por la difi-

cultad en la obtención de la información, necesariamente a través de extrac-

ciones de sangre) y la representatividad de la información que aporta, puesto

que permite cubrir un periodo de tiempo demasiado breve (sólo desde la toma

de la última dosis). También se sabe que existe un efecto de variabilidad inter-

personal, ya que las personas pueden metabolizar de diferente forma la medi-

cación en sangre. Y el coste económico también se contempla como un factor

en contra. A favor se ha de destacar que en casos concretos puede ser muy útil

(casos de discordancia entre la eficacia del tratamiento y el consumo declara-

http://www.flsida.org/serad
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do), o en el caso de llevar a cabo investigación. Recientemente se ha puesto

en evidencia el llamado fenómeno de la adherencia de bata blanca (white coat

compliance), por el cual los pacientes podrían modificar su comportamiento

y ser adherentes al tratamiento antes de la analítica o la visita médica. Así,

los datos de adherencia determinados por los niveles obtenidos de fármaco en

plasma no mostrarían la realidad del comportamiento del paciente. Un estu-

dio reciente demostró que, en una muestra de 178 sujetos, un 66% de ellos

presentaban adherencia de bata blanca.

Marcadores biológicos

Este método hace referencia a la posible aparición de marcadores biológicos

asociados a fármacos antirretrovirales. Más concretamente, consistirían en

marcadores físicos o fisiológicos que pueden aparecer en la persona, y que

pueden estar relacionados con el consumo de una medicación en concreto.

No suelen ser habituales y, además, pueden estar bastante afectados por la va-

riabilidad interpersonal.

Otros métodos

Basarse en la eficacia terapéutica, controlar el número de visitas al servicio que

dispensa la medicación, o el recuento del número de hojas de prescripción del

tratamiento entregadas a los pacientes han sido otros métodos utilizados en

algunas ocasiones. No obstante, dada la baja fiabilidad y representatividad de

los datos obtenidos a partir de estos métodos, ninguno de ellos se considera

hoy en día suficientemente adecuado para evaluar la adherencia presentada

por el paciente.

4.4.3. Evaluación de los cambios neuropsicológicos

El hecho de hallar déficits cognitivos en personas con el VIH está estrechamen-

te relacionado con el instrumento de evaluación utilizado. Debido a que la

afectación del rendimiento neurocognitivo puede ser muy sutil cuando existe

una buena inmunidad, se ha de tener en cuenta el uso de pruebas que hayan

demostrado una validez estadística adecuada, pero también que se muestren

como sensibles. Tradicionalmente se han usado pruebas como el MEC o Mi-

ni Examen Cognoscitivo (adaptación española del MMSE o Mini Mental State

Examination; Folstein et al., 1975), pero éstas no muestran una sensibilidad

apropiada para evaluar el patrón fronto-subcortical observado en el proceso

de la infección.

De igual forma, las técnicas de neuroimagen habituales tampoco han mostra-

do eficacia suficiente para detectar posibles déficits cognitivos, al menos en

las primeras fases de la infección. Por esta razón, las pruebas que se utilizan

para explorar el funcionamiento cognitivo y motor son pruebas neuropsico-

lógicas que han demostrado gran validez y sensibilidad. No obstante, se ha de

recordar que la no observación de cambios significativos no permite asegurar
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su inexistencia. Para solventar este inconveniente, el NIMH (National Institu-

te of Mental Health) ha sugerido el uso de baterías neuropsicológicas comple-

tas (de 7 a 9 horas de duración), aunque es evidente que el desarrollo de es-

tas extensas exploraciones en la práctica clínica es difícil y complejo. Por esta

razón, también se ha recomendado la utilización de baterías más breves. En

estas últimas, se aconseja examinar, como mínimo, la inteligencia premórbi-

da, la memoria, la velocidad de procesamiento de la información, la atención

y, finalmente, la existencia de depresión o ansiedad como características psi-

quiátricas, y se insiste de forma destacada en que la administración de dichas

pruebas sea realizada por un especialista entrenado específicamente para su

pasación. En los últimos años, baterías neuropsicológicas informatizadas han

mostrado buenos resultados, sobre todo cuando incluyen pruebas basadas en

tiempos de reacción.

La siguiente tabla muestra las áreas consideradas fundamentales para explorar

el rendimiento neurocognitivo, y algunos ejemplos de las pruebas neuropsi-

cológicas recomendadas habitualmente para su evaluación.

Áreas neurocognitivas y pruebas recomendadas para su evaluación

Área neurocognitiva Prueba

Inteligencia�premórbida Vocabulario (WAIS-III)

Atención,�memoria�de�trabajo�y�velocidad�de�procesamiento
de�la�información

CalCAP (California Computerized Assessment Package); PASAT
(Paced Auditory Serial Addition Test); CPT-II (Continuous Perfor-
mance Test-II); Dígitos (WAIS-III); Letras y Números (WAIS-III)

Velocidad�psicomotora�y�psicomotricidad GPT (Grooved Pegboard Test); Finger Tapping Test; SDMT (Sym-
bol Digit Modalities Test; TMT-A (Trails Making Test - part A)

Memoria�verbal CVLT-II (California Verbal Learning Test-II)

Abstracción Category Test; TMT-B (Trails Making Test - part B); WCST (Wis-
consin Card Sorting Test)

Lenguaje Boston Naming Test; COWAT

Capacidad�viso-constructiva Cubos (WAIS-III); TPT (Tactual Performance Test)

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