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)bjetivos de aprendizaje

-terminar este capitulo, el lector deberia tener una idea clara sobre:

Las Areas de la calidad de vida.

‘La calidad de vida como constructo multidimensional, dinamico y subjetivo.

% Las influencias demograficas, clinicas y psicosociales sobre las percepciones de la calidad de vida.
Las ventajas y desventajas de los procedimientos comunes para la evaluacion de calidad de vida.

& La necesidad de tener en cuenta a las poblaciones especificas cuando se desarrollan herramientas de
medicion.

i

: “bre: Eas percepcwnes dela alldad_de vida. Una vez: descrlta que es' a‘_calldad de: 'Vlda (5| e
: p05|ble aigo seme;ante dada ia ] bjetlwdad del concepto) pasamos a prestar atenmon a ! '
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Aunque el principal objetivo de la medicina y la atencién sanitaria consiste
en mejorar la salud y/o el tratamiento y la cura de la enfermedad y sus sin.
tomas, es necesario abordar resultados mds generales de los tratamientos y
servicios de la atencién sanitaria como el bienestar del paciente. A diferen.
cia de los resultados clinicos, que se pueden valorar de manera objetiva
(observando la mejora del funcionamiento fisico o la reduccion de la singo-
matologia), la valoracién del bienestar del paciente exige que se intente de-
terminar fa visién que éste tiene. Por ejemplo, en los ensayos clinicos {cp-
mo los realizados para probar la eficacia de un nuevo farmaco) y log
estudios de intervenciones (psicolégicos o clinicos), es importante evaluar
los resultados clinicos, como la reducciéon de los sintomas, pero también [y
propia percepcién del individuo sobre cémo ha influido la intervencién o
el tratamiento sobre su experiencia de la enfermedad y su funcionamiento
psicosocial general. La investigacion sobre la calidad de vida se ha conver-
tido en una importante drea de investigacion multidisciplinar por diversas
razones. Una puede ser que, gracias a los adelantos tecnolégicos, la medi-
cina puede tratar mas enfermedades y, por ello, los individuos viven mas
que las generaciones previas. En relacién con lo anterior se encuentra la
creciente aceptacién, fundamentalmente en el campo de la medicina, de la
importancia de conocer y comprender los resultados psicosociales, asi co-
mo los clinicos, de los tratamientos o intervenciones. El disponer de este
conocimiento mds exhaustivo tiene repercusiones para la provisién futura
de servicios, tratamientos y atencion. Como afirman sucintamente Boina,
: Briancon, Guillemin et al. (2004: 4): «los médicos tienen ahora la oportu-
nidad de sumar vida a los afios, ademds de afiadir afios a la vida». Ade-
més, los pacientes pueden obtener un gran beneficio de determinados tra-
tamientos o intervenciones en cuanto a una mejora de la calidad de vida,
incluso si estos mismos tratamientos o intervenciones no pueden ampliar
la supervivencia o la duracién de la vida (véase mis adelante el recuadro _
EN EL PUNTO DE MIRA). ' |
Para ilustrar el crecimiento de la investigacién sobre la calidad de vida,
tanto en la literatura psicolégica como en la médica, Garratt, Schmids,
Mackintosh et al. (2002) publicaron una revisién en el British Medical
Journal en la que revelaron que entre 1990 y 1999 se consultaron mds de
23.000 registros sobre la calidad de vida en los buscadores y, de elios, .
4.000 versaban concretamente sobre el desarrollo de escalas y tests. ¢Qué
es lo que tiene este constructo que ha recibido tanta atencién de la investi
gacion?

/Qué es la calidad de vida?

En términos generales, se puede definir la calidad de vida como la evalua-
cién que hace un individuo de su experiencia vital general en determinado
momento {calidad de vida global), surgiendo el término «calidad de vida
relacionada con la salud» para hacer referencia a las evaluaciones de las
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experiencias vitales y como se ven afectadas por la enfermedad, los acci-
dentes o los tratamientos. Por tanto, la calidad de vida relacionada con la
salud tiene que ver con «niveles dptimos de funcionamiento mental, fisico,
social y del papel desempefiado (por ejemplo, laboral, paternal, cuidador),
incluyendo las relaciones, las percepciones de la salud, la buena forma fisi-
ca, la satisfaccién vital y el bienestar. También deberia incluir cierta valo-
racién del nivel de satisfaccién del paciente con el tratamiento, el resultado

en cuanto a la situacién de salud, v con las perspectivas futuras» (Bowling,
1995: 3).

¢ -'{_gComo defmma Ia cahdad de v:da? Reflex;one sobre usted musmo «aho—_.-j
Cran comparado con, tal vez sus padres ¥ SUS amlgos ;Conmdera qire pa- -
ra usted la «calldad de viday: es algo distinto. que para ellos? Piense por:
que podrla ser asi.’ Anahce quées Io que: consrdera que es rmportante pa— :
ra su calidad de vida en el futuro; . e
oiHa experlmentado alguna vez: algo que haya 'amenaza.do su callclad def._ :
_i:vzda? En caso- afir rmatlvo,' ‘en que sentldo Ia amenazo y como afronto la .
.-*-'.:mtuamén? ' : T : s (i

Segln el grupo de trabajo sobre calidad de vida de la Organizacién
Mundial de la Salud (WHOQOL, 1993, 1994), la calidad de vida se define
a partir de las percepciones que tiene un individuo de su posicién en la vi-
da respecto a su contexto cultural y el sistema de valores de ese contexto
en relacion con sus propios objetivos, normas y expectativas. Se considera
que la calidad de vida es un concepto general que depende de 1a salud fisi-
ca y mental del individuo, de su grado de independencia, de la calidad de
sus relaciones sociales, de su integracién social e, incorporado posterior-
mente {(WHOQOL, 1998), de sus creencias personales, religiosas y espi-
rituales. Este grupo de trabajo ha producido una herramienta de evalua-
cién genérica y validada en diversas culturas (WHOQOL-100) que aborda
25 facetas distintas de la calidad de vida agrupadas en seis areas:

1. Salud fisica: dolor e incomodidad; energia y fatiga; suefio y descanso.

2. Psicolégico: sentimientos positivos; autoestitna; reflexién, memo-
ria, aprendizaje y concentracién; imagen y apariencia corporal;
sentimientos negativos.

3. Grado de independencia: actividades de la vida cotidiana (por
ejemplo, autocuidado); movilidad; dependencia de medicacién y
tratamiento; capacidad de trabajar.

4. Relaciones sociales: relaciones personales; apoyo social practico;
actividad sexual.

5. Relacidn con el entorno: seguridad fisica; recursos econdmicos; en-

- torno doméstico; disponibilidad y calidad de la atencién sanitaria/
social; oportunidades de aprendizaje; participacién y oportunida-
des en actividades de ocio; transporte; entorno fisico.

Espiritualidad, religion y creencias personales.
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Esta herramienta genérica proporciona los elementos clave para utilizarlog
en todas las enfermedades y trastornos, habiéndose desarrollado posterig,.
mente versiones especificas para determinadas enfermedades v poblaci.
nes, incluyendo la herramienta WHOQOL-HIV. Se utiliza esta medida p,-
ra evaluar la calidad de vida de los individuos con VIH y SIDA e incluye
aspectos especificos de la enfermedad, como preocupaciones por los sintg.
mas del VIH/SIDA, el proceso de prucbas y resultados de las pruebas de|
VIH, el reconocimiento de tener el VIH, el signiticado v objetivo de Ia vi.
da, la muerte y el acto de morir {O’Connell, Skevington y Saxena en repre-
sentaciéon del grupo WHOQOL-HIV, 2003).

& Enfermedad, discapacidad y minusvalia

Uno de los objetivos de evaluar la calidad de vida consiste en valorar ¢
impacto que tiene la enfermedad sobre el funcionamiento del individuo e,
inicialmente, esto Hevd a que los estudios estuvieran relacionados en ciertg
modo con la valoracién de la funcién fisica, aunque se cree que esta fun-
cién es unicamente una de las diversas dreas que pueden reflejar la calidad
de vida. Muchos estudios utilizan medidas de la gravedad de la enferme-
dad o de los sintomas, de la discapacidad o del funcionamiento fisico
como medidas de resultados que se consideran indicadoras de la calidad de
vida. Sin embargo, el modelo de deficiencia, discapacidad y minusvalia
de Ia OMS (véase el Capitulo 1; OMS, 1980) describia que la enfermedad
tiene mds que meras consecuencias fisicas al definir [a minusvalia como las
desventajas y limitaciones de desempefiar papeles sociales que se deben di-
rectamente al impedimento y/o discapacidad. Johnston y Pollard (2001), al
poner a prueba el modelo de la OMS, concluian ademds que la relacién
lineal entre la deficiencia, la discapacidad y la minusvalia no era inevita-
ble, pero dependia de factores psicolégicos. Los estudios sobre individuos
que padecen artritis reumatoide ofrecen un apoyo adicional ya que se suele
concluir que la relacién entre patofisiologia y resultados de discapact-
dad es indirecta v estd moderada por factores psicosociales y del entorno
(véase Walter, Jackson y Littlejohn, 2004, para una revision).

En vez de considerar que la deficiencia, la discapacidad y la minusvalia
son indicadores de la calidad de vida, habria por tanto que considerar-
los como influencias potenciales sobre la misma (McKenna, Whalley v
Doward, 2000; McKenna, 2004) que pueden afectar, o no, a la calidad de
vida percibida por determinada persona, en funcién del grado en que ese
individuo los considere importantes para realizar esa valoracién (por ejem-
plo, Cox, 2003). Para algunos individuos, la incapacidad de realizar activi-
dades valoradas por ellos debido al impedimento o la discapacidad puede
considerarse como «un resultado peor que la muerte» {por ejemplo, Ditto,
Druley, Moore et al., 1996); sin embargo, otros seguirdn encontrando sig-
nificado y un proposito de la vida a pesar de su incapacitacién. Fl recua-
dro EN EL PUNTO DE MIRA (a continuacién) plantea la cuestién de si los re-
sultados que son importantes para el individuo afectado son los mismos
que los resultados valorados en la profesién sanitaria o, en concreto, por
los economistas de la salud.
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9

Para'la mayorla de la gente la eleccmn entre un tratamlento sii efectos secunclarlos 1m—" :
pbrtantes y.oun. tratamiento con’ unportantes efectos secundarios serfa una decision facik: -
es decir; se optaria por el ‘tratamients sin- efectos secundarios.” Sm embargo, la: dec151on
esulta mias comple]a si la eleccwn es ahora entre un tratarmento sini grandes efectos se=

po de decisiones, ya que estdr Iuchando por st supervwenaa pero afrontando tinos trata- =
: tos ‘que suelen tener graves efectos secundarlos Se puede aiargar la Vlda con estos‘.’ e

5

en quedar en manos de los mechcos y 10 dlrectlvos del hospital que son responsables del_ -
0. Si ‘resultado es la muerte, el coste para la- ipstitucion sanitaria es escaso, al con- -
io'del que's¢ deriva de una morblhdad prolongada y, por tanto, la eficacia del trata-:
miento’ resulta esenual para tomat estas’ dec1slones. Ei resultado 1deal desde el punto de.. i

' qu_ ofrezcan ‘esa garantla v, si lo hacen, ies- probable que Sean’ muy: caros':'-":'
ones se suelen tomar comparando los costes del tratamwnto (por e]emplo, cost

ieficios objefivos: del’ tratam'_ento (por e]emplo,' ahorro econormco por la reducaon de la
recesidad de nueves tratamlentos sy gananma esﬂmada de la cant1dad de v1da para el 1nd B

S ¥ l6s valores que:se amgnan a resultados como ;
mciuso, el faliec1m1ento son Sllb]ethOS. és’ decur, g
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. los distifitos 1nci1v1duos valoran diferentes aspectos ‘de 1 vida v, COmO se mostrard en este
:capltulo lo-que se valora puede cambiar a lo 1argo del ciclo vital. Por e}empio, ¢un pa-
" ciente de cdncer con 75 afios valorard de la misma manera 1as ‘opciones de tratamiento,
'._'_"como ocho semanas ‘de ‘quimioterapia’ intensiva, v los beneficios esperados en: cuanto
74 ‘mayor ‘duracién: de Ja vida, y los posibles’ efectos: secundarios (ndusea, - perdlda de
- peloyete:) que un padre de 45 anos? Esta es la razén pot la quie es tan importante valorar
";.__'.Ias percepcmnes que tiesren los 1nchv1duos sobre Io que constm.lye su «cahdad» de Vlda .

;Qué influye sobre la calidad de vida?

Hay muchos factores que influyen sobre la calidad de vida:

m factores demogréficos, por ejemplo, la edad y la culrura;

la propia enfermedad o problema: por ejemplo, los sintomas, la exis-
tencia o inexistencia de dolor, la discapacidad funcional, el dafo
neuroldgico con una incapacitacién asociada motriz, emocional o
cognitiva, impedimento sensorial o de la comunicacion;

@ tratamiento (disponibilidad, tipo de tratamiento, grado, toxicidad

efectos secundarios, etc.);

& factores psicosociales: por ejemplo, emociones (ansiedad, depresién)
afrontamiento, contexto social, metas y apoyo.

»

¥

e

Edad y calidad de vida

Se ha demostrado que la edad influye sobre las facetas de la vida que se
constderan importantes. Los estudios sobre la calidad de vida en pobla-
ciones infantiles siguen siendo relativamente limitados y, cuando existen
estudios, tienden a centrarse en enfermedades cronicas como el asma y
la epilepsia, donde la enfermedad tiene el potencial de presentar un am-
plio efecto psicosocial pero no implica un riesgo de muerte. Como seflala -
Bowling (1995b), algunas enfermedades, y sus tratamientos y efectos se-,
cundarios, pueden tener efectos «adicionales» sobre el funcionamiento de
los nifios que es improbable que sean un factor relacionado con la calidad
de vida entre los adultos; por ejemplo, algunos tratamientos del cancer
pueden afectar al deseo y/o la capac1dad de jugar con los amigos, partici--
par en actividades deportivas o ir al colegio. Se ha descubierto que enfer-
medades como la epilepsia infantil impiden ¢l funcionamiento social, la -
dependencia y las relaciones con los compafieros, asi como, en algunos::
casos, la autoestima y el estado de 4nimo (McEwan, Bspie y Metcalfe;

2004). Jirojanakul, Skevington y Hudson (2003) sefialan que Ja compren-:

si6n de la calidad de vida en la infancia es ain mds importante dado qu
los efectos de una menor calidad de vida pueden ser acumulativos y afec
tar al desarrollo y, por tanto, la identificacién temprana de las dificultades
que obstaculizan la calidad de vida puede permitir que se pongan en ma
cha intervenciones para prevemr problemas posteriores. Eiser v Mois

{2001) han realizado una revisién de la literatura sobre la evaluacion de 1
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calidad de vida en la infancia y sefialan que los juicios de valor sobre
fa calidad de vida se hacen evaluando el estilo de vida actual respecto a las
expectativas que tiene el individuo. Una via de trabajo fructifera podria,
por tanto, analizar si los nifios que padecen enfermedades crénicas modifi-
can sus expectativas de vida futura debido a que su calidad de vida estd
viéndose comprometida en su infancia; hasta la fecha no sabemos que
haya ningiin estudio de este tipo.

Aungque la mayoria de los estudios ha recurrido a los informes de alle-
gados (proxy reports), generalmente los progenitores, para obtener infor-
macién sobre la calidad de vida de sus hijos (véase més adelante el aparta-
do sobre medicién de la calidad de vida), hay varios estudios interesantes
que han utilizado métodos cualitativos para determinar las dreas de impor-
tancia de la calidad de vida y los factores que influyen sobre la misma,
realizando, por ejemplo, sesiones de entrevista en grupo con los propios
nifios (estrategia de grupo focal'). Cramer, Westbrook, Devinsky et al.
(1999, citado en McEwan et al., 2004) organizaron grupos de atencién
con adolescentes que padecian epilepsia e identificaron ocho subescalas re-
lacionadas con la calidad de vida relacionada con la salud:

Impacto general de la epilepsia.
Problemas de memoria/concentracion.
Actitudes hacia la epilepsia.
Funcionamiento fisico.

Estigma.

Apovyo social.

Comportamiento en el colegio.
Percepciones generales sobre la salud.

. . .

.

e e e a e

Estas conclusiones reflejan la amplia gama de influencias sobre la calidad
de vida de los jévenes {con edades comprendidas entre los 11 y los 17
afios), y los resultados cuantitativos del mismo estudio concluyeron que la
gravedad de los ataques era el principal elemento de prediccién de la cali-
dad de vida relacionada con la salud, independientemente de la edad en la
que aparecia la enfermedad. En otras palabras, la cantidad de tiempo que
se ha tenido la enfermedad no parece reducir el efecto de los ataques agu-
dos sobre la calidad de vida. En otro estudio en el que se utilizb la estrate-
gia de grupo focal que analizaba la calidad de vida relacionada con la sa-
lud v su relacién con el malestar entre los nifios con epilepsia con edades
entre 6 y 12 afios, el malestar estaba fundamentalmente asociado con la
pérdida de independencia y las restricciones sobre las actividades cotidia-
nas, la preocupacién por las reacciones de los demds a su enfermedad y a
los ataques, el tratamiento gue recibian de sus compafieros, y la preocu-
pacién por los efectos secundarios de la medicacién {Ronen et al., 1999,
citado en McEwan et al., 2004).

U N. de los R.: la estrategia de grupo focal o foeus group es un tipo de estudio cualitativo
en el cual se recoge ta informacién a través de entrevistas en sesiones grupales dindmicas,
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Se ha descubierto, tal vez de forma sorprendente, que la calidad de vi.
da genérica, frente a la calidad de vida especiticamente relacionada con 13
enfermedad (calidad de vida relacionada con la salud) se ve menos afecta-
da por los estados de salud (enfermedad crémica, aguda o grave) que por
los factores socioeconémicos (Jirojanakul, Skevington y Hudson, 2003),
Estos autores encuentran que, entre los nifios con edades comprendidag
entre los 5 y los 8 afios que van al colegio o trabajan junto con sus padres,
trabajadores de la construccion (algo permitido en Tailandia dende se rea-
lizé el estudio), las variables sobre el entorno social, como la renta de los
padres, la educacién y la situacién profesional, el tipo de vivienda, y [a
cantidad de actividades extraescolares del nifio, explicaban significativa-
mente la calidad de vida {valorada mediante un cuestionario asequible pa-
ra los nifios, asi como para los allegados), mientras que el estado de salud
no explicaba la calidad de vida. Aunque este estudio fue realizado en Taj-
landia, v con nifios fundamentalmente sanos, se considera que las conclu-
siones son consistentes con los estudios realizados entre poblaciones de
nifios occidentales donde las actuales circunstancias vitales (y las expecta-
tivas que acarrean) son importantes para la calidad de vida (por ejemplo,
Eiser y Morse, 2001).

Un factor que puede influir sobre el impacto que tiene la enfermedad
sobre la calidad de vida es si se produce o no a una edad mas temprana
que la habitual para la aparicién de una enfermedad concreta. Por ejem-
plo, un adulto que tiene un infarto cerebral en un momento de la vida en
que sigue siendo activo profesional o sexualmente, puede informar de efec-
tos sobre 4reas de la calidad de vida distintos de los que referirian los pa-
cientes con infarto cercbral mayores jubilados (por e¢jemplo, Ferro y Cres-
po, 1994). Sin embargo, no se ha concluido que la edad sea un factor de
prediccion de la calidad de vida en un estudio longitudinal a un afio de su-
pervivientes de un infarto cerebral con edades comprendidas entre los 32 y
los 90 afos (Carod-Artal, Egido, Gonzalez et 4l., 2000), y son importantes
otros factores, como la incapacidad fisica, un estado de dnimo deprimido
o el sexo (las mujeres tenian peor calidad de vida).

Se ha relacionado la incapacidad de volver a trabajar con el deterioro
de la calidad de vida entre los mas jovenes que han padecido un infarto
cerebral agudo (por ejemplo, Niemi ef al., 1988) v, aunque la vuelta a la |
vida laboral no es un problema que tengan que afrontar muchos mayores,
hay un creciente interés médico y social en cémo mantener la actividad de
los mayores. Fl mantenimiento de la calidad de vida y la promocién de un
envejecimiento sano, positivo y de éxito tiene cada vez mdas importancia
dado el envejecimiento de la poblacién en la mayoria de nuestras socieda-
des (Baltes y Baltes, 1990; Grundy y Bowling, 1999). El objetivo de Jos
planteamientos sobre un envejecimiento saludable consiste en minimizar la
dependencia (fisica y/o emocional) que, a su vez, es de esperar, reducird
los «costes» para nuestra sociedad de la provisién de la atencién sanitar
para una poblacién cada vez mds envejecida. Los estudios sobre los mayo
res han concluido que las dreas vitales de importancia son el buen funcio
namiento fisico, el tener relaciones con los demds y mantener una acti¥l

[P

dad sana v social. En comparacién con las muestras mds jovenes, i
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mayores tienen mds probabilidades de mencionar la independencia, o ¢l
miedo a perderla y pasar a ser dependientes {Bowling, 1995b). Blane, Higgs,
Hyde y Wiggins (2004) han analizado las influencias sobre la calidad de vi-
da de 300 individuos con edades comprendidas entre los 65 v los 75 afios, ¥
han concluido que los problemas de salud graves y limitadores eran los que
mejor permitian predecir la calidad de vida, siendo también factores de pre-
diccion la seguridad de tener una vivienda, recibir prestaciones no contribu-
tivas y (sOlo para los hombres) los afios sin trabajar. Cuando se padecia una
enfermedad limitadora, las dreas de importancia pasaban a estar més cen-
trados en el funcionamiento fisico v la actividad, el apoyo social y el contac-
to social. Se suele concluir que el tipo de enfermedad es menos importante
para la calidad de vida que el nivel de incapacidad fisica resultante, siendo
fas limitaciones de la actividad o el papel social un factor de prediccién ne-
gativo de las puntuaciones de la calidad de vida, tanto fisica como mental.
Las enfermedades cronicas no limitadoras no afectaban a la calidad de vi-
da en el estudio de Blane ef al. Un importante objetivo global de las inter-
venciones para mejorar la calidad de vida, independientemente del tipo de
enfermedad (aunque el papel fisico puede verse amenazado por algunas
enfermedades mas que por otras) deberia, por tanto, ser la mejora y el
mantenimiento del funcionamiento social y fisico. Por tanto, en la madu-
rez la calidad de vida sigue siendo multidimensional e, incluso entre los
mayores «muy mayores» (es decir, con 85 o mds afios), la calidad de vida
incluye el bienestar psicoldgico, social y en el entorno (Grundy y Bowling,
1999). El recuadro de CUESTIONES {véase mas abajo) aborda el problema
de si se puede tener calidad de vida al final de la vida o no, debido, o bien
al envejecimiento, o bien a una enfermedad terminal,
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. final de ésta tiene que tener en cuenta la necesidad de’ los pacientes de seguir siendo todo
“lo'independierites que sea posible para no «cargai», (véase ufia seccidn postetior) a su cui-
~dador: (por ejemplo, Gill, Kaur, Rummans, Novotny y Sloan; 2003). También es impor-

' tante qué se apoyen las necesidades de los cuidadores para que puedan proporcionar al
" paciente la ayuda que sea necesaria durante los Gltimos dias'y semanas de su vida (comité

- de expertos de la Organizaciéon: Mundial dé Ta Salud, 1990); Por tanto, las residencias
_ propotcionan éste tipo de entorno, aunque las-camas de estas tesidencias sigueén estando
__'_..:_fé'Seri?édasfdi’i’démenﬁlm{;ntéf para los pacientes de c¢ancer (Seale, 1991). Sin embargo,

" Log cnidadores de pacientes que han fallecido enlas residencias ‘seiialan que «sus» pa-
 tientes eran mads conscientes de que se‘estaban muriendo que los cuidadores cuyos pacien-

- tés habfan muerto en el hospital, tal vez reflejando la filosoffa de apertura que se promue-
C“ove'én las residencias {ibid:). Esta apertiifa respecto a la muerte puede permitir ufia mayor
T eatacion ante a muerte y el duiclo entre los pacientes y sus conyuges cuidadores que, a
" su vez; s¢ ha relacionado con menores niveles dé malestar emocional (por ejemplo, Cho-
"' chiniov, Tatary, Wilson et al., 2000). Sin embargo, no s¢ encuentra ‘conststencia en’ estas

“diferencias positivas atribuidas al cuidado en las résidencias; por éjemplo;, Seale y Kelly
11997) ne encontraron una diferencia entre la atencion en Jas residencias  en los hospita-

les en clanto 4 la atencion v el apoyo proporcionado a los ¢onyuges. En términos positi-

" vos, esto podria teflejar la naturaleza cambiante. de Ta atencion: hospitalaria hacia una

" atencién holistica, psicosocial ‘o, pensando én’ términos. menos positivos, una cteciente

medicalizacion de las residencias (Crossley y Small, 1998), © = o0
" Siempre que un individuo afronta la-muerte commo, resultado- de una enfermedad de
© " larga duracién, las cuestiones como «una buena muerte» y «una muerte digna» adquieren
- predominantia v acarréan mitchos debates éticos y morales. ¢;Cudndo debe interrumpirse

el “tratamiento? ;Cuanto dolor puede ‘soportar un' individuo y durante cudnto tiempo?
- ¢Debe resucifarse a una persona ‘quie se estd muriendo y que ha padecido un gran dolor si
" ‘pierde la conciencia? ;Debe permitirse’ que una persona que tiene tina erifermedad termi-
“"nal con un inevitable declive hasta la muerte (como el muy’ conocido caso de Diane: Pet-
‘o2, e tenja una paralisis fisica total pero nirig 14 me
‘medad ‘de las® nevronas motrices - solicite”un suicidio ‘asistido?: La investigaciéi ha
e iado. consistentemente.dus Las personas mayores no tienen miedo a la propia
*muette, como los: jovenies, sino que estan mas preocupadas por ¢l proceso d¢ fallecer'y el

ot ol 2002; McKiernan, 1996; Stean y Serang, 2002).

T2 forma en que una persona mucre, ¢ incluso dénde lo va 2 hace
meiite, una decision personal. La eleccién de «cugndo» morir ¢s miicho mds compleja.
‘Lis «directivas anticipadas» son cada:vez mas’ frecueites; y son utilizadas por los indivi-
duos para-indicar sus deseos de intervencion médica (o no) cuando llegue el momento de
qiié sean incapaces de comunicar sus deseos: Se suele adminr la préct a de o tratamien-

to de una persona moribtinda (eutanasia pasiva) como patte inevitable de ta medicina; sin
“embargo, Ia eutal 4sia’activa, en términos de realizar una accion queé poneun final efecti-

2 N. de los R.: en Espafia alcanzé una gran notoriedad el caso de Ramdn Sampedr?, e
& fmal

trapléjico desde los 25 afios que pidié piblicamente ayuda para morir {y lo consigol
mente en 1998, tras 30 afios postrado en la cama).

ningin problema mental debidoa una enfer-

¢on dolot o sin dignidad ni autocontrol (por cjemplo, Chochinov, Hack,

. €s, incvitable-

Vo4 la vida (como, la 'adm'i:n_'i“s_traci'éﬁ de una: dosis fetal de adrenalina} es fiucho menos .
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.frecuente Van der Hexde etal. (2003) en un estudlo de las pracncas de dec151ones sobie
como poiier. punto final a fa vida en seis paises europeos concluyeron que la acelera::ion-_'f :
explicita de la'merte varlaba desde menos del 1 por ciento en Dinamatca, Iralia, Suecia y .
Suiza hasta el 1,82 por ciento en Belglca v el 3,4 por ciento en Holanda: La Iegahdad del
su1c1d10 aszsndo © eutanasia, también ‘varia, desde estar totalmente pr0h1b1d0 (por ejem--
plo, en Italid) a tiiia prohibmmn'*excepto € determmaclas c1rcunstanc1as (por e]emplo,'
élgica'y. Hola'n"dé').' T = : : i
' La legislacién’ sobre Eos derechos humanos, el deseo de tenet control sobre nuestra v1—" L
¥ el hecho de que el mundo afronta uria; poblaqon enve]eada e, 13 cual habra mu-'._ i

Q é cree usted que propormona «cahdad de v1da» al fmal de la Vldap

Cultura y calidad de vida

El Capitulo 1 describia cémo se ve la propia salud de manera ligeramente
distinta en las culturas occidentales y no occidentales, identificindose una
perspectiva de la salud occidental individualista y una oriental colectivista.
Yan y Sellick (2004) sefialan que la cultura influye sobre muchos factores
relevantes para los juicios de valor sobre la calidad de vida, como las res-
puestas al dolor, las actitudes y la utilizacién de medicinas y tratamientos
tradicionales u occidentales, los conceptos de dependencia y la cultura de
comunicacién. Aunque su estudio longitudinal de los pacientes de cdncer
chinos revelaba muchas de las respuestas psicosociales y emocionales al
cancer gastroimtestinal referidos en los estudios occidentales, los autores
sefialan que su muestra diferia de las muestras occidentales en su énfasis
en el apoyo familiar v en la indicacién indirecta de malestar de los pacien-
tes mediante la referencia de los sintomas en vez de 2 través de una comu-
nicacién interpersonal directa. El papel de la cultura y de los valores y
creencias subyacentes sobre la salud, la enfermedad y la calidad de vida
debe, por tanto, tenerse en cuenta en cuanto a su influencia sobre la cali-
dad de vida referida por e! propic individuo. Como observaba Bullinger
{1997: 816): «si la enfermedad, como sugieren los estudios antropolégicos,
estd tan marcada por la cultura, ;cémo puede pensarse que la calidad de
vida no estard influida por la cultura?». Desde un punto de vista concep-
tual, se ha demostrado que el significado de la salud vy de la enfermedad
depende de las normas culturales y de las experiencias de salud, enferme-
dad y atencién sanitaria, asi como de los distintos sistemas de creencias,
como la creencia china en la necesidad de mantener un equilibrio entre el
vin v el yang, o como en algunas creencias tribales en lo sobrenatural, En
el capitulo inicial describiamos estas distintas creencias. Las diferencias
culturales también pueden afectar a cémo se valora la calidad de vida
(véase el apartado posterior sobre la medicién de la calidad de vida).
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Aspectos de la enfermedad y calidad de vida

Resulta bastante frecuente que no se pueda predecir la calidad de vida me.-
diante la gravedad de la enfermedad y los sintomas asociados, determina-
dos de forma objetiva. Ademas, entre los cuidadores se ha demostradg
también que la gravedad de los sintomas o la incapacidad del atendido ng
reducen inevitablemente la calidad de vida del cuidador. Volveremos sobre
este tema en ¢l Capitulo 15. La conclusidn de que la gravedad de los sinto-
mas, o el grado de incapacidad, no predice de forma consistente la calidad
de vida, pone de relieve el cardcter subjetivo de este concepto, por lo que
no deberia sorprender al lector que los juictos de valor sobre la calidad de
vida, al igual que en el caso del estrés y la enfermedad, analizados en capi.
tulos anteriores, depende de las diferencias individuales de la valoracién y
subsiguiente afrontamiento de la mala salud. También pone de relieve ¢
hecho de que la calidad de vida es, por definicién, algo relativo a las cosas
que valoran los individuos en la vida, y que la enfermedad o la incapa-
cidad fisica pueden, o no, cambiar esas percepciones. La mayoria de las
medidas disponibles suponen que la enfermedad perturbard muchas dreas
de la calidad de vida y, sin embargo, tal y como senalan Carr y Higginson
(2001: 1.359): «si (las mediciones normalizadas) no abarcan dreas que son
importantes para los pacientes individuales, puede que no sean medidas
vilidas en el caso de dichos pacientes».

Sin embargo, en muchos casos, la enfermedad si que afecta a la calidad
de vida. Por ejemplo, el dolor persistente y generalizado, y la incapacidad,
suelen estar relacionados con una menor calidad de vida, que se refleja,
por ejemplo, en depresién, incapacidad y utilizacién de la atencidn sanita-
ria (véase el Capitulo 16). Ferrucci, Baldasseroni, Bandinelli ez al. (2000),
han analizado el grado en que se relacionaba la gravedad de la enfermedad
en los pacientes de infarto cerebral, enfermedad de Parkinson o enferme-
dades cardiovasculares con su calidad de vida relacionada con la salud.
Concluyeron que la relacién entre la gravedad de la enfermedad y la cali-
dad de vida relacionada con la salud no era lineal para todos los pacientes
estudiados: en el infarto cerebral menos grave y en los casos de enferme-
dad cardiovascular mas grave habia, de hecho, una relacién con la calidad
de vida; en el caso de la enfermedad de Parkinson si existia una relacion .
lineal por la que se relacionaba una enfermedad de Parkinson grave con |
una menor calidad de vida relacionada con la salud. En otras palabras, la:
gravedad de la enfermedad no estd relacionada de manera inevitable o
consistente con una menor calidad de vida relacionada con la salud, por
que es necesario analizar las relaciones especificas con la enfermedad.

Para los que tienen enfermedades neurolégicas, como la enfermedad de
Parkinson, las disfunciones cognitivas, como el deterioro de la memoria 0
los déficit de atencién, pueden perturbar dreas clave de la calidad de vida;
como el funcionamiento fisico y psicosocial. Ademads, los déficit de mem J
ria pueden dificultar que algunos individuos evalden su situacion actl_lal-
respecto a una situacién anterior para hacer juicios de valor significativos
sobre la calidad de vida (Muller, 2001). Tal vez sea ésta la razdn por .
que los pacientes con dificultades cognitivas también han sido objeto
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una menor atencién de la investigacion (véase también la seccidn posterior
sobre medicién de la calidad de vida).

Aspectos del tratamiento y la calidad de vida

El propio tratamiento también afecta a la calidad de vida. La mayoria de
los estudios que analizan los efectos del tratamiento sobre la calidad de vi-
da lo hace para poder determinar su efecto sobre poblaciones concretas, o
para comparar cudl de Jas distintas alternativas de tratamiento se relaciona
con los mejores resultados en términos de calidad de vida. Por ejemplo, en
el cdncer, las puntuaciones de la Escala de Calidad de Vida para Oncolo-
gia Pedidtrica (cdncer en los nifios; Goodwin, Boggs y Graham-Pole, 1994}
diferian entre los grupos que recibian distintos tratamientos; por ejemplo,
los nifios sometidos a un tratamiento intensivo mostraban una peor calidad
de vida que los nifios afectados por una enfermedad en remisién (Bijttebier,
Vercruysse, Vertommen et al., 2001).

Muchas evaluaciones del tratamiento realizadas como parte de un en-
sayo aleatoriamente controlado de tratamientos nuevos o comparables in-
cluyen algin indicador de la calidad de vida, como la sintomatologia, el
funcionamiento fisico o la vuelta al trabajo. Sin embargo, todavia hay po-
cos que han adoptado medidas «centradas en el paciente», que invitan a
los pacientes a describir los resultados que son importantes para ellos en
cuanto a su calidad de vida (Carr y Higginson, 2001). Sin embargo, se tra-
ta de un 4drea de investigacién y evaluacién que se estd generalizando, so-
bre todo en las investigaciones sobre el cincer o el dolor. Por ejemplo, se
han realizado varios estudios para valorar el impacto del transplante de
médula ésea en los pacientes de leucemia, En un estudio britdnico, Wat-
son, Buck, Wheatley et al. (2004) analizaron los resultados en términos de
calidad de vida de un gran nimero (481) de pacientes que habian partici-
pado en un ensayo aleatorio de uno de dos tipos de transplante de médula
osea (ambos precedidos de una quimioterapia intensiva) comparados con
un programa de tan sélo quimioterapia intensiva. Al hacer un seguimiento
de los participantes al cabo de un afio, los pacientes que habian recibido el
transplante de médula dsea manifestaron tener una mayor fatiga, mds pro-
blemas en sus relaciones sexuales y sociales, y problemas para trabajar y
realizar actividades de ocio. Ademds, la recepcién de la médula ésea de un
familiar tenia un mayor efecto negativo sobre los indices de la calidad de
vida que el transplante proveniente de un donante desconocido o que el
grupo de quimioterapia. Un estudio holandés sobre funcionamiento psico-
légico y calidad de vida tras un transplante de médula dsea concluyé que
la cuarta parte de los pacientes seguia experimentando significativas limi-
taciones funcionales en el seguimiento realizado al cabo de tres afios, aun-
que casi el 90 por ciento de la muestra total (incluyendo pues a muchos de
los que tenian limitaciones funcionales) mostraba que su calidad de vida
era de buena a excelente (Broers, Kaptein, Le Cessie et al., 2000). Aunque
los efectos del transplante de médula 6sea sobre la calidad de vida pare-
cen, a partir de estos datos, duraderos, otro estudio de pacientes holande-
ses realizado por Helder, Bakker, de Heer et al. (2004) concluyd que la
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mayoria de las puntuaciones de las dreas de la calidad de vida en j6veneg
adultos que eran nifios (con una media de edad de 11 afios) cuando fuerop
sometidos al transplante de médula dsea no era significativamente inferio,
a las encontradas en un grupo de comparacién de jovenes adultos sanos,
Por ejemplo, los que habjan sido sometidos a un transplante de médul,
Gsea en Ja infancia entre 6 y 12 afios antes no tenfan menores puntuaciones
en cuanto a funcionamiento fisico o de su papel social, dolor o vitalidad,
salud mental, funcionamiento social y emocional que los participantes sqg-
nos, aunque su salud general estaba clasificada por debajo (utilizando |,
medida SF36; véase mas adelante). Estas conclusiones sugeririan que g ex-
periencia en la infancia de una enfermedad grave que requiere un trata-
miento intensivo y un prolongado periodo de ajuste no tiene efectos dura-
deros en la edad adulta, aunque estas conclusiones deben ser moderadag
por el hecho de que el estudio mcluia una muestra relativamente pequeiia,
era un estudio transversal y no evaluaba toda una serie de factores distintos
que podrian haber contribuido a la calidad de vida de los supervivientes del
transplante de médula 6sea, como los recursos en términos de apoyo social.

# Influencias psicosociales sobre la calidad de vida

Entre las poblaciones fisicamente sanas, se ha relacionado la existencia de
problemas de ansiedad con una mala calidad de vida (por ejemplo, Mend-
lowicz y Stein, 2001). Entre los que tienen una enfermedad fisica, también
se ha demostrado que las respuestas emocionales afectan a la calidad de
vida. Por ejemplo, se ha descubierto que tanto los sintomas de depresion .
como de ansiedad medidos a los quince dias de un ataque al corazén pre-
decian una baja calidad de vida a los cuatro meses, aunque la variable de -
prediccién que tenia mdas fuerza era la depresion (Lane, Carroll, Ring et
al., 2000). Andlogamente, entre 568 pacientes de cincer, la ansiedad v fa
depresién estaban, ambas, relacionadas con las dimensiones de la calidad
de vida de funcionamiento emocional, fisico vy social, dolor, fatiga (sélo
la depresién) y calidad de vida global, aunque, al igual que en el estu-
dio de Lane, la depresion tenfa una relacion mas fuerte (Skartstein, Aass,
Fossa et al., 2000).
Los estudios sobre el impacto del dolor sobre el bienestar del paciente
pueden ofrecer cierta explicacién sobre por qué la depresién se relaciona
frecuentemente con la calidad de vida, ya que el dolor esta fuertemente r
lacionado con un estado de dnimo deprimido (véase el Capitulo 16). Un
estudio que analizaba tanto el dolor como la depresién es el de Rosenfeld,
Breitbart, McDonald et al. (1996), que realizaron un estudio prospectivo
de mas de 400 pacientes de SIDA en Nueva York; el 63 por ciento de
pacientes manifesté haber tenido un dolor frecuente o persistente en
dos semanas anteriores. La comparacién de las puntuaciones de una set
de indices de la calidad de vida entre los que actualmente estaban expel
mentando dolor y los que no, revelé significativas diferencias entre |
grupos en cuanto a wmalestar psicolégico, depresion, sentimientos de ind
fensién v calidad de vida global. Los analisis tuvieron en cuenta otras pos
bles influencias sobre los indices de la calidad de vida, como la eda
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sexo, v el apoyo social {que, en si, era un factor de prediccién indepen-
diente del malestar). Estos resultados son consistentes con muchos estudios
sobre el dolor, y demuestran que el dolor afecta 2 una amplia gama de
funciones psicosociales. También es importante la conclusién de que la ra-
za tenfa una significativa relacién con la calidad de vida y el distrés, ya
que los pacientes que no eran de raza blanca informaban de una peor cali-
dad de vida y estaban mas angustiados. Los autores analizan si se debia a
diferencias en el acceso a programas de control del dolor, o si reflejaba
otros factores que no se tuvieron en cuenta en el estudio, como las varia-
bles socioeconémicas o el estrés vital, que pueden ser perjudiciales para las
valoraciones que realizan estos individuos sobre su calidad de vida. Estas
conclusiones ponen de relieve que hay que tener en cuenta varios factores
cuando se intenta determinar qué es lo que permite «predecir» la calidad
de vida: la existencia o inexistencia de dolor; la existencia o ausencia de
un estado de animo deprimido; los niveles de apoyo social, la etnia y otros
factores de estrés subyacentes que pueden estar produciéndose de forma
independiente del proceso de enfermedad estudiado.

En cuanto a la respuesta de afrontamiento, Carver, Scheier vy Pozo
(1992) sefialan que el afrontamiento por evitacién serd probablemente be-
neficioso para la calidad de vida en aquellas situaciones en las que el indi-
viduo es incapaz de ejercer control, y sugieren que el planteamiento de su-
peracién en estas situaciones podria llevar a la frustracién cuando no se
tiene control. Otros sugieren que el mantenimiento de una buena calidad
de vida en situaciones relativamente inalterables, como las gue padecen in-
dividuos con un dolor crénico, puede exigir que el individuo haga frente a
la situacién mediante un afrontamiento de aceptacién o una reinterpreta-
cién positiva (McCracken, 1998). Por ejemplo, McCracken y Eccleston
(2003), en un estudio de 230 adultos con dolor crénico, concluyeron que
el afrontamiento era débil respecto a la aceptacién del dolor y tenfa una
relacién poco fiable con el ajuste pero que, entre los que si que mostraban
una aceptacién de su dolor, muchos indicadores de la calidad de vida eran
superiores, incluyendo una menor sintomatologia e incapacidad por el do-
lor, menos depresién y ansiedad relacionada con el dolor, una mayor canti-
dad de tiempo del dia que se pasa haciendo cosas, y una mayor probabili-
dad de estar trabajando. Estas conclusiones destacan ¢l hecho de que, tal v
como se analizé en el Capitulo 12, no hay una estrategia de afrontamiento
que sea inherentemente mejor que otra, y que el afrontamiento es individual
y contextual y cambiara a lo largo del tiempo y en funcién del lugar, depen-
diendo de las demandas y recursos disponibles para ese individuo.

En cuanto a los recursos que pueden utilizar los individuos cuando tie-
nen que afrontar el estrés o las exigencias que impone la enfermedad, en
los capitulos anteriores se han puesto de relieve el papel crucial del apoyo
social. Se suele considerar que el apoyo social percibido es importante pa-
ra el bienestar personal, v se han encontrado muchas relaciones positivas
entre el apoyo social percibido, el afrontamiento y el ajuste a una enfer-
medad crénica. Sin embargo, no siempre queda clara la direccién de la
causalidad entre las variables. El desenmarafiamiento de la direccién de
las relaciones entre recursos o variables de afrontamiento y resultados
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Eres todo un consuelo en. medio de una crisis
pero ;ddonde estas el resto det tiempo?

de la enfermedad, como la calidad de vida, requiere estudios con varias
oleadas de recopilacion de datos que permitan evaluar los cambios de los
niveles de apoyo vy ajuste, de las respuestas de afrontamiento, etc. En un
intento de hacer esta valoracion, Burgoyne y Renwick (2004} evaluaron a
41 adultos canadienses con VIH en tres ocasiones durante un periodo de
cuatro afios y analizaron si los cambios o la estabilidad del apoyo social se
relacionaban con los cambtos o la estabilidad de la calidad de vida. Aun-
que el tamafio de la muestra era relativamente reducido, este estudio, bien
disefiado, tiene en cuenta las relaciones dindmicas entre la sintomatologia
de la enfermedad, el apoyo social v la calidad de vida, y analiza la direc-
cién de la causalidad entre estos factores; por ejemplo, ¢provocan los cam-
bios del apoyo social alteraciones en la calidad de vida, o son los cambios
en la calidad de vida los que provocan alteraciones en el apoyo social? De
forma ligeramente distinta a las expectativas, los anélisis revelaron que
tanto el apoyo social como la calidad de vida se mantenian relativamente
estables durante un periodo de cuatro afios, aunque el apoyo social si que
se redujo significativamente en el 40 por ciento de la muestra. Unas pun-
tuaciones peores de la calidad de vida en cuanto al funcionamiento mestal
tendian a predecir un menor apoyo emocional e informacional petcibido
posterior, pero no quedaba clara la direccion entre la calidad de vida rela-
tiva al funcionamiento fisico y el apoyo social. Sin embargo, los resultados.

no mostraron ninguna relacién longitudinal fuerte entre el apoyo social ¥:
la posterior calidad de vida. En cuanto a los cambios relacionados a lo lar
go del tiempo de la calidad de vida o el apoyo social, los resultados no ré
velaron que los cambijos de ninguna de estas variables estuvieran relacio-
nados a largo plazo (es decir, del afio 1 al afio 4}, pero habia evidencia de.
una relacién entre el afio 1y el afio 2 v, sin duda, las dos medidas estaba
relacionadas en cada momento particular, dado que los cambios positive
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o negativos del apoyo social tenian una correspondencia con cambios posi-
tivos o negativos en distintas areas de la calidad de vida. Sin embargo, los
decepcionantes resultados longitudinales en términos de prediccién impli-
can que el apoyo social, y sus efectos sobre la calidad de vida, al menos en
este grupo de enfermedad, siguen abiertos al debate y necesitan un estudio
disefiado de forma andloga para que se realice con una muestra mucho
mas amplia.

Metas y calidad de vida

La investigacion realizada sobre la calidad de vida ha sido criticada en
ocasiones por la falta de un modelo tedrico en torno al cual desarrollar y
probar el concepto de la calidad de vida. Con el objetivo de llenar este va-
cio se ha recurrido a la teoria de la autorregulacién de Carver y Scheier
{(véase el Capitulo 9), que describe un proceso de consecucién de metas an-
te una perturbacién como una enfermedad (1992). Se propone que la per-
turbacion de la consecucién de las metas personales que causa una enfer-
medad crénica v sus consecuencias afectard probablemente a la calidad
percibida por una persona (por ejemplo, Echteld, Maes y van Elderen,
1998). En el marco de la autorregulacion, la valoracién de los sucesos, la
valoracién de la perturbacién de la meta, las expectativas sobre el resulta-
do, la valoracion de los recursos y los procesos de afrontamiento se combi-
nan para influir sobre la calidad de vida (por ejemplo, Maes, Leventhal y
de Ridder, 1996). Echteld, van Elderen y van der Kamp (2003}, por ejem-
plo, han descubierto que, entre 158 pacientes que habian sido sometidos a
una angioplastia coronaria, la calidad de vida especifica a la enfermedad y
el estado emocional positivo tres meses después de la cirugia podia prede-
cirse en funcién de la calidad de vida anterior a la cirugia, una baja valo-
racién del estrés v un afrontamiento mediante evitacién. La perturbacion
de las metas predecia la calidad de vida especifica a la enfermedad y el es-
tado emocional negativo. Boersma, Maes v Joekes (en prensa) también
concluyeron que la perturbacién de metas de «orden superior» como hacer
tareas para otros, o pasarlo bien, tras padecer un ataque al corazén estaba
relacionada con la ansiedad, depresién y una menor calidad de vida rela-
cionada con la salud. Fs posible que las metas afecten indirectamente a los
resultados de la calidad de vida modificando el «significado» que adjudica
él individuo a su enfermedad (Taylor, 1983; la teoria de la adaptacién
cognitiva a la enfermedad, véase mas adelante). El «significado» de la en-
fermedad ha sido definido como «la comprensién que tiene el individuo de
las consecuencias que tiene la enfermedad sobre uno mismo, las relaciones
con los demds, las prioridades y las metas futuras», y, como tal, se ha de-
mostrade que influye sobre el bienestar y el ajuste, por ¢jemplo entre los
pacientes de cdncer (por ejemplo, Fife, 1995, citado en Walter et al., 2004:
467). FI analisis de las metas personales (tanto cotidianas como metas de
orden superior) y su consecucién, o no, debido a una mala salud es, por
tanto, una via de investigacion potencialmente atil.
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Se han sugerido varias razones fundamentales sobre la razén por la que re.
sulta atil evaluar la calidad de vida en la practica clinica (por ejemplo,
Higginson y Carr, 2001). Incluyen: :

S
iz

Medidas para informar: para aumentar la comprension sobre ¢ ip.
pacto multidimensional de la enfermedad y de los factores que Io
moderan, a fin de {1) informar las intervenciones y las mejores prac-
ticas, v (2) informar a los pacientes sobre los resultados del trata-
miento o los posibles efectos secundarios para que puedan estar pre-
parados o para poder obtener recursos de apoyo. Por ejemplo, Ganz
et al. (1993) entrevistaron a 227 mujeres que acababan de ser diag-
nosticadas de cdncer de mama y las entrevistaron de nuevo un afig
mds tarde. Algunas de las dificultades que identificaron estas muje-
res inclufan una excesiva ganancia de peso y disfuncién sexual. Si se
discutian estas consecuencias con las pacientes en una etapa tempra-
na, se podian «preparar» mentalmente para afrontar estas dificul-
tades y, por tanto, se minimizaba su impacto. También se pueden
utilizar estudios descriptivos para informar a los pacientes vy a sus
familias sobre probables experiencias del tratamiento, de forma que
se puedan hacer las elecciones al respecto. Por ejemplo, Fallowfield
et al. (1990) concluyeron, tras una revision de la literatura sobre la
cirugia del cdncer de mama, que no hay una evidencia definitiva de
que los procedimientos por los que no se extirpa la mama (cirugfa
de preservacion del seno) tengan resultados psicosociales y de cali-
dad de vida mas favorables que la mastectomia {(aunque algunos es-
tudios si que han concluido que se tiene una mejor imagen corporal
v un mejor funcionamiento sexual en las pacientes que han tenido
cirugia de preservacion del seno). Los proveedores de la atencidn sa-
nitaria pueden proporcionar este tipo de informacién para ayudar a
los pacientes a tomar su decisién.

Medidas para evaluar las alternativas: las medidas de la calidad de
vida se pueden utilizar como una forma de «auditoria» clinica para
identificar las intervenciones que logran los «mejores» resultados
para el paciente, pero también, con frecuencia, en cuanto a costes.
En medicina (y en la economia de la salud), ha surgido un concepto
relacionado denominado afios de vida ajustados por calidad {AVAC
o su equivalente inglés, Quality-Adjusted Life Years, QALY). Se
puede considerar que los diferentes tratamientos aumentan la dura-
cién de la vida y la calidad de vida en distinta medida v, si se asig-
nan ponderaciones a los distintos tratamientos y se valoran frente al
coste real del tratamiento, se pueden utilizar el indice AVAC para .
informar las decisiones sobre el tratamiento médico. Por e}'emPIO:'_:
dos tratamientos para el cdncer pueden ofrecer los mismos be

neficios en términos de supervivencia, pero la calidad de vida y el

AVAC pueden ser peores durante y después de un tratamiento que
del otro; o puede que un tratamiento sea mas barato que el ofro:
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cuando ambos tienen el mismo efecto sobre la mejora de la calidad
de vida. Brewster, Hackett, Morrison et al. {(2004) han revisado las
influencias sobre las actitudes de los profesionales sanitarios y del
piiblico en general respecto al tratamiento del cancer en los mayores
y concluyeron que fas decisiones hipotéticas sobre el tratamiento so-
lian estar més influidas por las ganancias de afios de vida, seguidas
de las ganancias de la calidad de vida, la gravedad de los efectos se-
cundarios y, finalmente, la edad del paciente. En este estudic no se
analizé el coste econémico del tratamiento.

% Medidas para promocionar la comunicacién: aunque es iraprobable
que sea la principal motivacién para realizar una evaluacién de la
calidad de vida en un entorno clinico, la participacién de los pacien-
tes en la evaluacion de la calidad de vida puede requerir que los pro-
tesionales sanitarios aborden dreas que, de lo contrario, no habrian
abordado, por ejemplo sobre la satisfaccion del tratamiento, las rela-
ciones familiares, las actividades de ocio o el funcionamiento sexual.
Esto proporcionari a los profesionales sanitarios una visién mas ho-
listica del impacto que ha tenido la enfermedad o el tratamiento so-
bre su paciente, y podria ayudar a tomar decisiones sobre el trata-
miento o la atencién sanitaria futuros.

Independientemente de cual sea la motivacién para evaluar la calidad de
vida, un tema fundamental que tienen que abordar los investigadores o los
clinicos es el relativo a la eleccién del instrumento o técnica de evaluacion.
Si aceptamos que la calidad de vida es un concepto multidimensional, di-
namico y subjetivo, jsu medicién tendra, inevitablemente, que superar mu-
chos retos!

Leventhal y Colman (1997) afirman que la calidad de vida deberia es-
tudiarse, no s6lo en cuanto a los resultados, sino también como un proce-
so que estd influido por las percepciones que tienen los individuos de las
diversos dreas de sus vidas, incluyendo sus percepciones sobre cualquier
enfermedad y su tratamiento (véase el Capitulo 9 v las ponderaciones
0 Importancia que asignan a sus percepciones en un momento dado. No
defienden que se evaliie la calidad de vida independientemente de sus posi-
bles elementos constituyentes, por ejemplo, funcionamiento fisico, emocio-
nal y social, sino que debe considerarse cada uno como un factor indepen-
diente, como posibles determinantes de la calidad de vida. Los cambios de
cualquiera de estos determinantes influirdn sobre los cambios en la calidad
de vida (véase la Figura 14.1). Este modelo de proceso ha sido generalmente
aceptado en los estudios de investigacién psicolégica donde se utilizan me-
didas de los determinantes, asi como medidas genéricas o especificas de la
calidad de vida, como se vera en el siguiente andlisis de estas medidas.

edidas genéricas de la calidad de vida frente a medidas especificas

Aunque las dreas globales de la calidad de vida descritos por el grupo so-
bre calidad de vida de la Organizacién Mundial de la Salud (WHOQOL)
y destacadas al inicio de este capitulo han sido respaldados en muchos
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Figura 14.1 El proceso de la calidad de vida anterior y postericr al cancer de mama.
La medida inicial de la calidad de vida se ve alterada por el efecto que tienen la
enfermedad y el tratamiento sobre cada una de las areas. Los cambios del
funcionamiento posterior a la enfermedad estan ponderados y provocan alteraciones
en la calidad de vida posterior & la enfermedad.

Fuente: Leventhal y Coleman (1997 759).

estudios empiricos, sigue abierta la cuestién de si hay que adoptar una me-
dida genérica, o global, de la calidad de vida, como la del grupo WHO-
QOL o una medida especifica para la enfermedad que se esta estudiando.
Las medidas genéricas utilizadas frecuentemente inclufan Cuestionario de
Salud SF36 {el formato breve del denominado Estudio de los Resultados
Médicos, Stewart y Ware, 1992); el perfil de salud de Nottingham (NHP;
Hunt, McEwan y McKenna, 1986); y el EUROQOL (grupo Euroqol,
1990). En lo que respecta a las medidas especificas para la enfermedad,
existe un creciente numero disponible, como las desarrolladas para los pa-~
cientes de cdncer {por ejemplo, EORTC; Aaronson, 1993), asma (por
ejemplo, Hyland, Bellesis, Thompson et al., 1996), artritis {por ejemplo;
AIMS-1, 2; Meenan y Mason, 1990), o la enfermedad de Parkinson (véase
la revision por Marinus, Remaker, van Hilten et al., 2002). '
Ambos tipos de medidas tienen ventajas e inconvenientes. Las medidas
genéricas, aunque permiten comparar distintos grupos de enfermedades, -
no suelen abordar algunos de fos temas de la calidad de vida exclusiv

para una enfermedad: por ejemplo, en el caso del cancer, los temas relatt
vos al temor a las recidivas o a los efectos secundarios de la quimioterapidy .
y en la infeccién por VIH, los temas relativos a las pruebas del VIH ¥4
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informar a los demas de tener un diagnéstico positivo (como se aborda en
la medida WHOQOL-HIV). Por tanto, las medidas especificas de la enfer-
medad tienen un «valor afadido» en tanto en cuanto se abordan estos te-
mas, pero no ofrecen la misma capacidad de comparacion entre enferme-
dades. Esta capacidad de comparacién permite plantear preguntas como
«¢El cdncer reduce la calidad de vida mas que una enfermedad cardiaca?»,
una cuestién de interés tal vez en términos de asignar los recursos de
apoyo de la comunidad.

didas individualizadas de la calidad de vida

Otra opcién disponible para los investigadores de la salud consiste en uti-
lizar medidas individualizadas de la calidad de vida. Los instrumentos
individuales de la calidad de vida obvian las dimensiones de muchos ins-
trumentos genéricos y especificos de la enfermedad y permiten a los entre-
vistados elegir las dimensiones y preocupaciones que les son relevantes y
valorarlas {véase el recuadro sobre HALLAZGOS DE LA INVESTIGACION). Un
ejemplo es el programa de evaluacion de la calidad de vida individual
(SEIQoL; O’Boyle, McGee, Hickey et al., 1992, 1993), que invita a los in-
dividuos a identificar cinco aspectos de la vida que les son importantes (es
decir, «¢Cudles son las cinco dreas mas importantes de su vida en la actua-
lidad: las cosas que hacen que su vida sea relativamente feliz o triste en de-
terminado momento... las cosas que considera que son determinantes de su
calidad de vida?»). A continuacién los individuos califican su nivel actual
de funcionamiento en cada una de ellas, asignan una ponderacién de im-
portancia a cada aspecto y clasifican lo satisfechos que estdn actualmente
con cada uno de elios. Los aspectos de la vida que se mencionan con mds
frecuencia en el caso de los pacientes de sustitucién de cadera del estudio
original fueron la familia, las actividades de ocio, la independencia, la feli-
cidad, la economia y la religién, siendo muy similares para los sujetos de
control, aunque mencionaban la salud con mis frecuencia que los pacien-
tes. Tal vez fuera importante para los participantes sanos conservar la sa-
lud y, por tanto, estos participantes la mencionaban, mientras que apare-
cfa con menos preponderancia entre la muestra de pacientes porque, tal
vez, habian tenido que reajustar sus metas v valores vitales y ya no clasifi-
caban la salud como una de las dreas mas importantes de sus vidas, aun-
que no se analizo este tema en el estudio.

Aungue los métodos individualizados de evaluacién reconocen la sub-
jetividad de la calidad de vida, estos métodos requieren mucho tiempo y
procesos relativamente complejos que los criticos sugieren que podrian
excluir su utilizacién con determinadas poblaciones. En relacion con este
punto, Jenkinson, Fitzpatrick, Garrat ef al. (2001} han adoptado la tecno-
logia para que la evaluacion de la calidad de vida sea mas rapida, portatil
y, posiblemente, mis adaptable a situaciones clinicas. Describen un méto-
do de evaluacién conocido como el sistema de evaluacién dindmica de la
salud (DYNHA; véase www.qualitymetric.co), que es un breve instrumen-
to informdtico basado en el SF36. Se seleccionan los elementos para la
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evaluacién de un conjunto, en funcién de las respuestas anteriores de los:
participantes a preguntas generales. La ventaja de este método es que la
evaluacién estd mds adaptada a los problemas individuales exclusivo:
mientras que los elementos del instrumento SF36 siguen permitiendo |
comparacién con otros grupos evaluados con el SF36. Se necesitan més es
tudios que utilicen este método, pero los resultados del estudio de Jenkin-
son con poblaciones neurolégicas resultan alentadores.

Utilidad practica de las medidas

Cuando las circunstancias de la evaluacion lo permiten, fa mayoria de fo
estudios utiliza multlples medidas y, ademds de evaluar la calidad de vid
multidimensional genérica y/o especifica a una enfermedad, por lo gene
la mayoria también incluye medidas de un resultado umdunensmnai 0
la evaluacién del estado de animo, el dolor o la discapacidad, que 501
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abordan un aspecto concreto de la calidad de vida. Existe un limite natural
del nimero de cuestionarios que se pueden aplicar a un individuo enfermo,
¥ es importante que los investigadores sean sensibles a este hecho. Un buen
nstrumento de investigacién puede no ser una medida adecuada para ad-
ministrarlo en un contexto clinico. Por ejemplo, el perfil de limitaciones
funcionales fo he encontrado traducido asi {Patrick y Peach, 1989) (o su
precursor estadounidense, el perfil de impacto de la enfermedad también
estd bien traducido; Bergner, Bobbitt, Carter ez al., 1981), aunque es una
medida del resultado bien validada y frecuentemente utilizada, tiene 136
elementos que valoran 12 dreas del impacto potencial de la enfermedad
(por ejemplo, autocnidado, movilidad, funcionamiento social, comunica-
¢ion y emocién) y hacen falta de 20 a 30 minutos para cumplimentarlo, lo
que es potencialmente impracticable en muchos entornos clinicos.

Ademas, algunas enfermedades dificultan la evaluacién de las percep-
ciones subjetivas, como la calidad de vida. Las enfermedades que provo-
can un déficit de comunicacién, como las afasias receptivas y expresivas,
que son frecuentes tras un infarto cerebral, suelen dar lugar a que estos pa-
cientes queden excluidos de los estudios de autoinforme (por ejemplo, Mo-
rrison, Pollard, Johnston e al., 2005), por lo que se suele recurrir a la eva-
luacién a través de allegados ( proxy medsures) cuyas limitaciones se
describen mas adelante.

En general, se ha producido una proliferacién de medidas de la calidad
de vida y de los métodos de evaluacién a disposicion de los investigadores
en este campo, y la eleccién de cada uno dependera de los objetivos del es-
tudio y de las cuestiones practicas de la situacién de investigacién y de la
poblacién estudiada. Esto hace que sea bastante dificil comparar los dis-
tintos estudios, y muy dificil trasladar las conclusiones de la investiga-
cién a la practica clinica. Aunque el crecimiento de las medidas del grupo
WHOQOL puede avanzar en la consecucién de la consistencia en la medi-
¢i6n, la normalizacién de los métodos y medidas cuantitativas conlleva el
riesgo de perder informacién sobre el muy personal e individualizado sig-
nificado de la calidad de vida (véase el recuadro anterior de HALLAZGOS
DE LA INVESTIGACION),

Dos factores finales que merecen ser considerados sobre el desarrollo
de nuevas medidas, o la eleccién de los instrumentos existentes (véase
Bowling, 1995a para la cobertura de muchos instrumentos sobre la cali-
dad de vida), son los de la edad y la cultura del participante.

# la cultura

Los instrumendos de evaluacién de la calidad de vida relacionada con la
salud se han desarrollado fundamentalmente en inglés, lo que significa que
para utilizarlos en paises con otro idioma es necesario traducirlos. Borden
y Fox-Rushby {2003) revisaron el proceso de traduccién de los instrumen-
tos, desarrollados generalmente en inglés, en 23 paises de Africa, Asia,
Europa del Este, Oriente Medio y Sudamérica. Estos autores concluyeron
que en el proceso de traduccion se perdia el significado de muchos elemen-
tos, y que la utilizacién de instrumentos que se habian generado funda-
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mentalmente a partir de muestras de poblaciones occidentales suponfa que
las palabras y los conceptos tienen un significado equivalente en las dife.
rentes culturas, y que las dreas tienen la misma prominencia. Ademis, |,
naturaleza de la enfermedad varia considerablemente en los distintos pai-
ses y los autores citan, por ejemplo, el hecho de que en Europa sélo ¢ ¢
por ciento de 1a mortalidad es atribuible a enfermedades transmisibles (co-
mo el VIH y la tuberculosis), mientras que en Africa y en el Sudeste Asiati-
co las enfermedades transmisibles representan el 71 y el 39 por ciento de
las muertes, respectivamente. Estas diferencias en la experiencia de la en-
fermedad tendran probablemente un efecto sobre la enfermedad y las ex.
pectativas sobre la calidad de vida. El grupo WHOQOL estd abordand,
estas cuestiones culturalmente relevantes en muchos de sus estudios.

@ Edad

McEwan, Espie y Metcalfe (2004: 4) sefialan que la adaptacién de un
cuestionario para los adultos a una version infantil «no consigue reconocer
aspectos importantes del desarrollo y funcionamiento infantil y adolescen-
te». Los nifios pequefios pueden, por ejemplo, tener limitaciones cognitivas
que hacen que les resulte dificil comprender preguntas abstractas como lag
relacionadas con la satisfaccién vital o el bienestar global. Aunque se han
desarrollado algunas medidas para valorar concretamente la calidad de vi-
da en poblaciones infantiles (por ¢jemplo, Eiser y Morse, 2001), no se han
validado muchas v, este hecho, junto con el supuesto comin sobre las li-
mitaciones cognitivas de los nifios, ha llevado a muchos estudios a utilizar
a los padres para que cumplimenten los cuestionarios en nombre de sus hi-
jos {por ejemplo, Bijttebier ef al., 2001). Esto se conoce como proxy re-
ports (informes de allegados, de los que se hablé en secciones anteriores de
este mismo capitulo). Sin embargo, los informes paternos o de otras perso-
nas allegadas van, de hecho, contra el principio de que la calidad de vida
es una creencia subjetiva personal, puesto que es posible que el progenitor
no comparta las mismas opiniones que su hijo. Este punto fue bien tlustra-
do por Eiser y Morse (2001) cuando revisaron los estudios de muestras
con enfermedades crénicas en las que se generaron tanto informes de los
nifios como informes que los padres daban sobre sus hijos. El acuerdo en-
tre los padres y los hijos era mayor para las facetas observables de la cali-
dad de vida, como el funcionamiento fisico, perc menor para el funciona-
miento emocional o social percibido. En el estudio de la calidad de vida de
Bijttebier ef al. (2001} entre jévenes pacientes de cincer {utilizando infor-
mes paternos), las facetas predominantemente observables de la calidad de
vida se evaluaron respecto a:

restriccion fisica: por ejemplo, mi hijo ha sido capaz de moverse actuar
de la forma habitual;

malestar emocional: por ejemplo, mi hijo tiene episodios de ira;
malestar provocado por el tratamiento médico: por ejemplo, mi hijo s¢
queja de padecer dolor después de un procedimiento médico.




CAPITULO 4. Fl impacto de fa enfermedad sobre la calidad de vida 491

Como tales, los datos sobre la calidad de vida de los nifios obtenidos en
este estudio pueden ser més fiables que si se hubieran evaluado los aspec-
tos «no conductuales» de la calidad de vida; sin embargo, no se analizan
dreas completas de la misma.

Como ilustraci6n adicional de las posibles discrepancias entre los infor-
mes «reales» y los de allegados, un estudio de 100 nifios con una enferme-
dad coronaria congénita y de sus padres concluyé que, aunque tanto los
padres como los hijos informaban de un menor funcionamiento motriz y
una menor auronomia de los nifios cuando se comparaban con nifios sa-
nos, los nifios mostraban menores niveles de calidad de vida emocional
que la que manifestaban sus padres. En general, los padres relataban que
los nifios tenian que superar mas problemas de los que referian los propios
nifios (Krol, Grootenhuis, Destrée-Vonk et al., 2003). Se ha referido que
los niftos sanos, por el contrario, muestran un menor acuerdo con sus pa-
dres respecto a su situacién fisica que en otras dreas {por ejemplo, Theu-
nissen, Vogels, Koopman ez al., 1998).

Ademds, se ha demostrado, tras una revisién de las conclusiones de seis
estudios en los que se obtenian dos conjuntos de clasificaciones, que exis-
ten discrepancias significativas en las percepciones del bienestar v la cali-
dad de vida del paciente en el transcurso de un tratamiento a largo plazo
(fundamentalmente de cdncer) referidas por sus médicos y por los propios
pacientes o, en el caso de los nifios, por los padres (Janse, Gemke, Uiter-
waal et al., 2004).

Las conclusiones que se han revisado aqui ponen de relieve que las opi-
niones de los padres y de los hijos pueden converger v diverger en térmi-
nos de sus creencias, en funcién de diversos factores, incluyendo el actual
estado de salud del nifio. En el caso de un nifio con una enfermedad, la
subestimacién o sobreestimacién paterna de las 4reas problemiticas del nj-
fio puede tener repercusiones sobre la conducta de atencién de los progeni-
tores (véase el Capitulo 15). Ademds, hemos presentado evidencias de que
las clasificaciones del paciente (o el progenitor) suelen diverger de las clasi-
ficaciones que hacen los profesionales sanitarios de la calidad de vida de
dicho paciente, y ello podria generar malentendidos sobre el tratamiento y
su utilidad en cuanto a ganancias de calidad de vida lo que, como sefialan
Janse et al., tiene repercusiones sobre la no adhesién al tratamiento,

En este capitulo se han proporcionado pruebas de que la calidad de vida es
un concepto importante que engloba la creencia subjetiva de una persona
sobre a calidad de diversas dreas vitales que tienen importancia para ese
individuo, Hemos descrito una serie de influencias sobre la experiencia de
la calidad de vida, incluyendo aspectos de la enfermedad y de su trata-
miento, asi como aspectos relativos al individuo, como su edad, estado de
animo o grado de apoyo social. También hemos mostrado que, a pesar de
las dificultades para definir y medir con claridad la calidad de vida, hay un
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creciente reconocimiento de la necesidad de hacerlo y de que la investiga-
cién y la practica miren més alld de los resultados clinicos tradicionales de
la enfermedad, como la discapacidad, la sintomatologia y la mortalidad,
en busca de resultados psicosociales mas holisticos. Aunque existe una evi-
dencia creciente de la inclusién de la evaluacidn de la calidad de vida ep
los ensayos clinicos de los tratamientos ¢ en las intervenciones psicosocia-
tes, sigue abierto el debate de si se evalia mejor de forma objetiva o subje-
tiva, genérica o especifica.

Bowling, A. (1991). Measuring Health: A Review of Quality of Life. Bucking-
ham: Open University Press.

Bowling, A. (1995). Measuring Disease: A Review of Disease-specific Quality
of Life Measurement Scales. Buckingham: Open University Press.

Estos dos libros, bien redactados, proporcionan al lector una revisién ex-
haustiva de los temas de la calidad de vida relacionada tanto con la salud
como con la enfermedad. Ademads, se destacan las principales escalas de 1a
calidad de vida disponibles en aquel momento y se proporcionan ftiles
ejemplos. Aunque quedan anticuados a medida que surgen muchas nuevas
escalas, como la WHOQOL, estas obras constituyen una lectura basica
esencial.

Carr, A. J. y Higginson, L J. (2001). «Are quality of life measures patient
centred?». British Medical Journal, 32: 1357-1360.

Este breve articulo aborda los cruciales temas de cémo medir la calidad de
vida y de quién deberia realizar las mediciones: ¢Jos médicos, los pacientes
u otros allegados? Fl hecho de que este articulo fuera publicado en el Bri-
tish Medical Journal es un alentador testimonio del hecho de que la cali-
dad de vida esti en la agenda de la profesiéon médica.

Eiser, C. y Morse, R. (2001). «The measurement of quality of life in chil- :
dren: past and future perspectives». Journal of Developmental and Beha-
vioral Pediatrics. 22: 248-256. _
Se trata de un importante articulo, con una clara redaccién, que analiza’

los temas especificos de la calidad de vida en los nifios. '




j1impacto de la enfermedad

sobte los pacientes
sus. familias

Al terminar este capitulo, el lector deberia tener una idea clara sobre:

‘Las numerosas consecuencias emocionales de la enfermedad fisica, sobre todo las relativas a la

‘ansiedad y la depresion.

-El impacto de la enfermedad fisica de alguien en la familia sobre el bienastar de los familiares cercanos
cuidadores informales.
a evidencia empirica que demuestra que ni estar enfermo, ni cuidar de un familiar o amigo enfermo
s, inevitablemente, una experiencia negativa.

:Como hay ciertos cuidados que no son beneficiosos para el receptor.
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La enfermedad plantea a los individuos muchos retos y cuestiones que
cambian a lo largo del tiempo, en funcién de la enfermedad, el tratamiep.
to, las respuestas emocionales, conductuales y cognitivas del individuo, 4
el contexto social y cultural en el que se produce la enfermedad. La enfer.
medad es un proceso complejo, ilustrado por Morse y Johnson (1991} ¢
su modelo genérico de las respuestas emocionales y de afrontamiento, des.
de la aparicién de los sintomas hasta el vivir con una enfermedad crénica,
Se considera que las personas que viven con una enfermedad tienen que
afrontar:

1.

La incertidumbre: se trata de un periodo en el que el individuo in-
tenta comprender el significado y la gravedad de los primeros sin-
tomas.

La perturbacion: se produce cuando resulta evidente para el indivi-
duo que padece una enfermedad importante. En este momento, ex-
perimenta una crisis caracterizada por un estrés intenso v una ele-
vada dependencia de los profesionales sanitarios y/u otras personas
emocionalmente proximas al paciente.

Los esfuerzos para recuperarse: este periodo se caracteriza por el
intento por parte del individuo de lograr cierto tipo de control so-
bre su enfermedad mediante un afrontamiento activo.

La recuperacion del bienestar: en esta fase, el individuo consigue
un nuevo equilibrio emocional basado en la aceptacién de la enfer-
medad y de sus consecuencias.

Respecto al cdncer, se han propuesto una serie parecida de etapas de res-
puesta al diagnéstico {Holland y Goon-Piels, 2000):

1.

Respuesta inicial: puede abarcar diversas respuestas, incluyendo in-
credulidad, negacién y estupefaccion. Algunos individuos pueden
dudar del diagnéstico o de la capacidad del profesional sanitario.
En esta etapa, los individuos intentan defenderse de las implicacio-
nes del diagnéstico, y puede que no procesen la informacién con
claridad.

Disforia: esta fase puede durar de una a dos semanas e implica que
los individuos asuman gradualmente la realidad de su diagndstico.
Simultdneamente, pueden experimentar una angustia elevada v sin-
tomas relacionados como insomnio, apetito reducido, poca con-
centracién, ansiedad y depresién. A medida que se va presentando
y procesando paulatinamente la informacién sobre el tratamiento,
la esperanza y el optimismo pueden aparecer para competir con los
pensamientos mas angustiosos.

Adaptacién: este periodo puede durar semanas, o meses, ¢ incluye
la adaptacién del individuo de forma mds positiva a su diagndstico

y el desarrollo de estrategias de afrontamiento a largo plazo parg.

mantenet el equilibrio.
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Aungue estos modelos proponen un proceso de adaptacién por etapas, no
todos los individuos pasardn por las etapas de forma gradual hasta alcan- |
/> zar el equilibrio emocional o una etapa de aceptacion y adaptacién. Por |
" ejemplo, entre los pactentes de cdncer, algunos llegardn a la fase terminal
/ todavia en un estado de «negacién» de su inminente muerte. Hinton
T (1999) encontré que, en el momento de su fallecimiento, sélo la mitad de
las personas a los que se hizo un seguimiento en su estudio «aceptaban» la
muerte, y el 18 por ciento de los pacientes, y el 24 por ciento de los fami-
liares, aceptaban cada vez menos la muerte a medida que sc¢ acercaba el
momento. Es probable que coexistan elementos de las distintas «etapas»;
por ejemplo, es posible que una persona siga experimentando una angustia
significativa incluso cuando estd afrontando activamente la enfermedad.
Los individuos también pueden avanzar y retroceder entre las distintas eta-
pas y reacciones, centrando por ejemplo, su interés v esfuerzos en «sanar»
mds que en «curarse», de manera que intentan resolver sus problemas vita-
les y concretar algunos de sus logros en la vida. Puede que en este momen-
to todavia mantengan la esperanza, pero més que tener esperanza de una
cura, pueden pasar a esperar una «buena» muerte, como una muerte sin
dolor (Little y Sayers, 2004). La religién v la espiritualidad suelen ser fac-
tores importantes en el mantenimiento de este tipo de esperanza. La tran-
sicion de un tratamiento curativo a uno paliativo, si el primero no tiene
éxito, puede resultar tremendamente angustioso para los pacientes. En ge-
neral, las tasas de ansiedad y/o depresion son elevadas entre los individuos
que se estan muriendo, aunque en modo alguno es siempre asi (por ejem-
plo, Heaven y Maguire (1999) informaron una prevalencia de tan sélo el
17 por ciento de niveles de malestar clinico en su muestra}. La certeza de
la muerte suele traer consigo crisis emocionales y existenciales, asi como
preocupacién por el proceso de morir v el control del dolor (Strang y
Strang, 2002), y temores sobre la pérdida de la dignidad, que pueden
aumentar la angustia e incluso reducir el deseo de vivir (Chochinov, Hack,
Hassard et al., 2002). Kubler-Ross (1969) describi6 un proceso de reac-
¢16n por etapas a la muerte, con un shock inicial y una pardlisis tras el
diagnéstico terminal, seguido de una etapa de negacién y sentimientos de
soledad, en cuyo momento los individuos pueden sentirse enfurecidos, cul-
par a los demas o incluso intentar «negociar» para alcanzar metas que
quieren cumplir antes de morir. Kubler-Ross describe la etapa final como
una fase de aceptacién, aunque, como ya hemos sefialado, no siempre se
alcanza.
Varios autores han criticado estos enfoques por «etapas» por la forma
en la que categorizan a los pacientes y crean expectativas de respuestas a
sucesos de enfermedad grave o a la muerte, mientras que las experiencias y
reacciones de los individuos varian enormemente ¥ son Unicas (por ejem-
plo, Hale, 1996; Crossley, 2000). Sin embargo, habria que considerar que
estas teorias son un punto de partida dtil para aquellos que trabajan con
los enfermos o los moribundos, teniendo slempre en cuenta que es posible
que los pacientes no se ajusten perfectamente a ninguna de las etapas defi-
nidas y que, por tanto, las respuestas en términos de cuidados tienen que
particularizase en funcién del individuo.
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No todas las enfermedades acarrean una amenaza inminente de muer.
te, v muchos individuos viven con la enfermedad. El vivir con una enfer-
medad crénica (incluyende muchos cdnceres tratables) o el temor a la re-
currencia de una enfermedad grave, sin embargo, puede ser en si estresante,

Reacciones emocionales negativas a la enfermedad

i Reacciones al diagnostico
Se han realizado muchos estudios con pacientes de cancer, desde el diag-
néstico hasta el tratamiento activo y las etapas terminales o la superviven-
cia (por ejemplo, Kornblith, 1998). La mayoria de los estudios encuentra
que las reacciones al diagndstico de cdncer suelen ser catastrofistas y muy
emocionales (por ejemplo, O’Connor, Wicker y Germino, 1990), y algu-
nos individuos se describen a si mismos como, literalmente, «luchando por
su propia vida» (Landmark y Wahl, 2002). Este estudio cualitativo infor-
ma de cdmo una mujer, a la que se la habia diagnosticado recientemente
un cincer de mama, se describia a si misma como «con un pie en la tumba
v el otro al borde de la misma» {p. 115). En las primeras etapas del cn-
cer, Montgomery, Pocock, Titley et al. {2003) encontraron que se daban
niveles de depresion de moderados a graves, o graves, en el 51 por ciento
de su muestra de pacientes de leucemia y linfoma, y el 14 por ciento infor-
maban de niveles de ansiedad ignalmente elevados. Las reacciones emocio-
nales negativas también son frecuentes entre aquellos que tienen stibitos
ataques al corazén (por ejemplo, Lane, Carroll, Ring et al., 2002), infartos
cerebrales (por ejemplo, Astrom, 1996; Hosking, Marsh y Friedman,
1996), o tras un diagnéstico positivo de VIH (Valente, 2003). En cuanto a
las enfermedades cardiacas vy ataques al corazon, se ha estimado que la tee-
cera parte, o mas, de los pacientes experimentaban niveles de depresion
por encima de los puntos de corte que indican un trastorno clinico; y entre
los pacientes de infartos cerebrales se han alcanzado cifras de entre el 18 ¥
el 60 por ciento (House, Dennos, Mogridge et al., 1991).

# Reacciones emocionales a la enfermedad o a su tratamiento

Seria imposible abordar las reacciones a todas las enfermedades o, incluso,’
a todas las enfermedades crénicas, de modo que lo que se presenta a conti-.
nuacién es una seleccidn representativa de enfermedades comunes que:
pueden cambiar potencialmente fa vida: cdncer, VIH, ataque al corazét,
infarto cerebral y diabetes.

Aunque los niveles de malestar inicial entre los pacientes con cancer: f
disminuyen, por lo general, a niveles comparables a los de las poblaciones:
sanas (por cjemplo, Cassileth et al., 1985), se observa que se elevan en dé
terminados momentos durante el tratamiento, o cuando se estin esperal
do resultados de pruebas, y cuando se alcanza la vltima etapa de la enfer
medad vy se finaliza el tratamiento sin esperanza de cura. Durante la fas
de tratamiento activo de la enfermedad, los pacientes de cdncer puede
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tener que afrontar diversos factores estresantes, incluyendo significativos
efectos secundarios como nduseas potencialmente debilitantes y perturba-
doras, fatiga y pérdida de peso. En este momento, es posible que los indi-
viduos comparen los efectos indeseados def tratamiento con los beneficios
de la reduccién de los sintomas y las ganancias de supervivencia y, aunque
la mayorfa decide proseguir con ¢l tratamiento, una pequefia minoria opta
por abandonar. Incluso cuando se corre el riesgo de padecer la enferme-
dad, no todos los individuos optan por seguir el tratamiento cuando se les
ofrece. Por ejemplo, Lovegrove, Rumsey, Harcourt e al. (2000) encontra-
ron que el 50 por ciento de 106 mujeres con alto riesgo de padecer cancer
de mama' que asistian a una clinica sobre cincer de mama y que fueron
invitadas a participar en la prueba del tamoxifen, un agente sintético que
interfiere con la actividad de los estrégenos con efectos sobre la reduccién
del riesgo de padecer cancer en la mama no afectada, se negaron a interve-
nir. Las que se negaron a intervenir en la prueba tendian a ser mas jove-
nes, consideraban que la informacién sobre el tamoxifen como un trata-
miento potencialmente preventivo era miés dificil de comprender que las
que participaron en el ensayo, sabian mas sobre los factores de riesgo del
estilo de vida y vefan menos beneficios en el firmaco.

Para muchos pacientes con infarto cerebral, persisten unos niveles ele-
vados de malestar emocional (ansiedad y/o depresién) durante muchos
meses, vy los factores psicolégicos, ademas de las caracteristicas de la enfer-
medad, permiten predecir el resultado a largo plazo. Por ejemplo, la satis-
faccién del paciente con la atencién sanitaria y la confianza en la recupe-
racion permitian predecir la depresién a los seis meses y a los tres afios
tras un infarto cerebral grave {(Morrison, Johnston y MacWalter, 2000,
Mortsion, Pollard, Johnston y MacWalter, 2005). También se han detecta-
do depresion y ansiedad en los pacientes con ataques al corazén tras ser
dados de alta en el hospital, que suelen persistir hasta un afio més tarde
(Lane, Carroll, Ring et al., 2002). En cuanto a vivir con el VIH y el SIDA,
Valente (2003) ha concluido, a partir de un resumen de datos existentes,
que entre el 20 y el 30 por ciento de los individuos con VIH presentan ni-
veles clinicos de depresién en alguna etapa de su enfermedad. Entre las
mujeres con VIH, Morrison et al. (2002) reficren niveles de depresién cua-
tro veces superiores a los de los sujetos de control emparejados por edad,
aunque entre esta muestra, formada sélo por mujeres, no aparecian niveles
de ansiedad significativamente elevados. Otros estudios con los dos sexos
han concluido que el 70 por ciento mostraba un ansiedad de moderada a
elevada (Cohen, Hoffman, Cromwell ez 4., 2002}. Al igual que en el caso
de la depresién entre individuos fisicamente sanos, un elevado nivel de

' N. de los R.: La determinacién del riesgo de padecer céncer de pecho en tipo de estu-
dios suele realizarse utilizando el modelo de Gail (Gail M. H.; Brinton, L. A.; Byar, D. P,;
Corle, D. K; Green 8. B., y Schairer, C., et al. Projecting individualized probabilities of deve-
loping breast cancer for white females who are being examined annually. J. Natl. Cancer
Insc. 1989; §1:1879-1886), contempla el nimero de familiares de primer grado que han pa-
decido la enfermedad, la realizacién de alguna biopsia de tumores benignos con anterioridad,
diagnosticos previos de alguna hiperplasia atipica en el pecho, la edad del primer parto o la
condicién de nulipara v el inicio de la menarquia.
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estrés generalizado, unos niveles reducidos de recursos personales y de
apoyo social y unas escasas habilidades de afrontamiento contribuyen a [5
depresién (por ejemplo, Catz, Gore-Felton y McClure, 2002). Entre log
que estdn infectados por el VIH, la existencia de lo que se ha identificado
como «ideas de castigo» (es decir, cuando el individuo considera que la in-
feccion por VIH es un «castigo» por una conducta «inadecuada»), se rela-
cionaba con niveles relativamente elevados de depresién y relativamente
bajos de autoestima (Safren, Radomsky, Otto et af., 2002). Estas creencias
reflejan una posible internalizacidén de creencias o prejuicios anteriores so-
bre el VIH y las probables vias de infeccién, como la utilizacién de drogas
de administracién por via intravenosa o sexo homosexual sin proteccion.

Finalmente, entre los que viven con diabetes (una enfermedad crénica
que requiere un automanejo continuado: dieta, administracién de insuli-
nta, etc.) el malestar emocional también es frecuente. Una revisién sistems-
tica de los estudios con una poblacién combinada de mas de 2.500 adultos
con diabetes v casi 1.500 participantes de control encontrd una prevalen-
cia del 14 por ciento del trastorno de ansiedad generalizado, frente al 3-4
por ciento de fa poblacion normal, y sintomas de ansiedad elevada en
el 40 por ciento (Grigsby, Anderson, Freedland et al., 2002). Anderson,
Freidland, Clouse et al. (2001} sostienen que la depresidn es dos veces mas
probable entre los adultos con diabetes que entre los que no la padecen.

Las enfermedades crémicas también pueden acarrear una sensacién de
«pérdida de uno mismo» (Charmaz, 1983, 1991) para quienes las pade-
cen, una condicién que se ve exacerbada por la necesidad de vivir una vida
restringida debido a los sintomas, o por el aislamiento social debido a las
limitaciones fisicas o a los temores de las respuestas de los demas ante su
«nuevo estado». Las respuestas negativas de los demds pueden, a veces,
dar lugar a percepciones de que uno mismo estd desacreditado, o a perci-
birse uno mismo como una carga para los demds al ser incapaz de cumplir
con los roles y las demandas sociales «normales». Como sefiala Radley
(1994: 148): «los problemas de las enfermedades crénicas estin relaciona-
dos con la retencién y la pérdida, no sélo de «uno mismo», sino de una
forma de vidar. Si esto es asi, tal vez resulte sorprendente descubrir que,
para algunos individuos, la enfermedad se percibe como portadora de be-
neficios {véase mis adelante).

@ Reacciones a la terminacién del tratamiento

En el periodo inmediatamente posterior al tratamiento, los pacientes con
cdncer v sus familias pueden experimentar cierta ambivalencia emocional:
por un lado, han acabado el tratamiento y sus efectos secundarios pero,
por otro, hay una sensacién de vulnerabilidad y de ser abandonado que
puede derivarse de un menor contacto con el personal profesional sanita-
rio, con quienes se ha creado inevitablemente una relacién durante el tra-
tamiento. Estas sensacién de «abandono» tras el tratamiento ha sido iden-
tificada también en otros grupos de pacientes, por ejemplo, los pactentes
con infartos cercbrales (por ejemplo, Pound, Bury, Gompertz et al., 1994}
Sin embargo, el estudio cualitativo realizado por Wiles, Ashburn, Payn¢
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et al. (2004) sobre la experiencia de los pacientes que han sufrido infartos
cerebrales cuando se les da el alta de la fisioterapia sefialaba que cuando se
«gestiona bien» el alta, se puede limitar a la decepcién por la finalizacién
de la fisioterapia pero no a la decepcion por una pérdida de expectativas de
una mayor recuperacién potencial, '

B El efecto de las reacciones emocionales negativas
a la enfermedad

Por desgracia, la depresién y la ansiedad pueden impedir que se participe
en el tratamiento o en los esfuerzos de rehabilitacién. Por ejemplo, las per-
sonas deprimidas tienen menos probabilidades de asistir a las clases de re-
habilitacién cardiaca que las que no lo estin (Lane, Carroll, Ring et al.,
2001), y se suele relacionar la ansiedad con un escaso control de los nive-
les de glucosa en sangre entre las personas que padecen diabetes (por ejem-
plo, Niemcryk, Speers, Travis et al., 1990). También se ha demostrado
que la depresién y la ansiedad impiden el cambio conductual. Por ejemplo,
Huijbrechts, Duivenvoorden, Deckers et 4. (1996) refirieron menores ta-
sas de abandono del hdbito de fumar tras un ataque al corazén en las per-
sonas que tenian depresion o ansiedad que entre las personas gue decian
que no estaban angustiadas a los cinco meses del suceso. También, entre
los varones homosexuales seropositivos, la depresion estaba relacionada
con una tasa de mds del doble de prictica del sexo anal sin proteccién con
sus parejas que fas que expresaban los varones homosexuales Seropositivos
que no estaban deprimidos (Rogers, Curry, Oddy er al., 2003).

La depresién también ejerce una influencia significativa sobre si estos
pacientes recuperan su funcionamiento previo a la enfermedad, sobre todo
en lo que concierne a la vuelta al trabajo y a las actividades sociales, v esto
puede deberse, en parte, al incremento de los sintomas que se suele obser-
var entre las personas deprimidas (véase el Capitulo 9).

La depresién es una causa significativa de morbilidad, discapacidad y
menor supervivencia entre las personas con una enfermedad fisica (Morris,
Robinson, Andrzejewski et al., 1993; Peveler, Carson y Rodin, 2002}, aun-
que no se identifica esta relacién en todos los estudios.

spuestas positivas a la enfermedad

Aunque los estudios sobre los resulftados positivos siguen siendo relativa-
mente infrecuentes, un creciente nimero de ellos sefialan que los indivi-
duos que tienen que hacer frente a significativos factores estresantes por su
salud pueden experimentar resultados positivos. La evidencia de este bene-
ficio proviene, por ejemplo, de Petrie, Buick, Weinman y Booth (1999),
quienes encontraron que el 60 por ciento de las personas que habian pade-
cido un ataque al corazén o habian desarrollado cancer de mama referia
ciertas ganancias personales en los tres primeros meses tras la aparicién de
la enfermedad, y el 58 por ciento referia efectos positivos concretos de su
enfermedad (véase la Figura 15.1). El beneficio mds frecuentemente men-




500

Valoracin de la salud y de lavida

Camblo de priotidades en la vida

Estilo de vida saludable

Relaciones estrechas

Segunda oportunidad

PSICOLOGIA DE LA SALUD

i Céncer de mama
& Infarto de miccardip

Conocimiento

Empatia

. ; :
H I ) o

0 20 40 60 80

Figura 15.1 Ganancias percibidas tras padecer un cancer de mama o un atague al corazoén.
Fuente: Petrie, Buick, Weinman y Booth {1999},
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cionado era la mejora de las relaciones cercanas, una mayor empatia entre
las mujeres con cancer de mama, y un estilo de vida mds sano entre los va-
rones tras padecer un ataque al corazén.

Al igual que en el caso de las consecuencias negativas de la enferme-
dad, el experimentar beneficios depende de los recursos personales y socia-
les v de las respuestas de afrontamiento. Por ejemplo, Schulz y Mohamed
(2004) realizaron un estudio prospectivo de 105 pacientes con cincer, a
los que entrevistaron al mes, a los seis y a los 12 meses tras la cirugia tu-
moral, y encontraron que la obtencidon de beneficios a los 12 meses se po-
dia predecir directamente con los niveles de autoeficacia (un recurso perso-
nal) y los recursos sociales {cantidad de apoyo social recibido) al mes. Sin
embargo, como se puede observar en la Figura 15.2 (en la que las flechas
con un asterisco reflejan relaciones significativas), cuando se analizé si el
afrontamiento mediaba en la relacién entre estos recursos internos y ex-
ternos y la percepcién de beneficios, los individuos con muchos recursos
de apoyo social mostraron una mayor percepcién de beneficios indepen-
dientemente de si se utilizaba el afrontamiento de aceptacién o el afronta-
micnto de comparacién social, mientras que el efecto beneficioso de la
autoeficacia parecia estar mediado por el afrontamiento (ya que la rela-
cién directa entre la autoeficacia y la percepcién de beneficios era no signi-
ficativa).

Los beneficios de la enfermedad, como aceptar mejor lo que ocurre en
la vida o tener unas relaciones mas estrechas con fa familia o los amigos,
podrian, de hecho, llevar a referir niveles de calidad de vida superiores a .
los que manifiestan los individuos sanos (tal y como refieren, por ejemplo,
Tempelaar et al., 1989, citado en Schulz y Mohamed, 2004). La mejora de
las relaciones con otras personas que son significativas es un «beneficio?
frecuentemente puesto de manifiesto, aunque es necesario hacer mds inves:
tigaciones para analizar los factores de la relacién respecto a su influencia
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. de laoperacian-

Figura 15.2 Los efectos directos e indirectos de los recursos internos {autogficacia) y
exiernos (apoyo social) sobre la obtencidn de beneficios a los doce meses de una cirugfa
del cancer.

Fuente: adaptado de Schulz y Mohamed (2004; 659).

sobre las emociones y el ajuste. De Vellis, Lewis y Sterba {2003) sugerian
que las buenas relaciones en una pareja pueden favorecer la creacién y el
mantenimiento de emociones positivas (en los pacientes y/o cuidadores)
que podrian beneficiar el ajuste.

Fredrickson (1998, 2001) ha resumido las principales ventajas de pro-
MmOvVer emociones positivas:

% la promocién de resiliencia psicoldgica vy una resolucién de proble-
mas mis eficaz;

# la disipacidén de emociones negativas;

2 el desencadenamiento de una espiral ascendente de sentimientos po-
sitivos.

Sin embargo, las emociones sélo constituyen una parte de las respuestas
de una persona a la enfermedad. Las estrategias de afrontamiento que
adopta la persona para ayudarse a afrontar la enfermedad v sus conse-
cuencias pueden ser tan importantes como las emociones que experimen-
ta en la determinacion de los resultados de la enfermedad (véanse también
los Capitulos 9, 11 y 12 para un anilisis del modelo de autorregulacién de
la enfermedad de Leventhal vy la teoria del afrontamiento del estrés de
Lazarus).

omo afrontar la enfermedad

Las estrategias de afrontamiento utilizadas para afrontar la enfermedad
no difieren de las utilizadas para hacer frente a cualquier otro problema
que tenga un individuo; en otras palabras, la enfermedad no desencadena
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estrategias de afrontamiento {nicas y, por tanto, la teorfa y los conceptog
de afrontamiento destacados en el Capitulo 11 son tan relevantes aqui co-
mo lo son en el anilisis del afrontamiento del estrés. Sin embargo, ¢
afrontamiento de la enfermedad si que plantea una serie de temas especifi-
cos de la enfermedad, tales como:

%

@ los sintomas de la enfermedad;

la posibilidad de padecer dolor;

un futuro incierto;

5 cambios en la autoimagen y, posiblemente, en la autoestima;

# temas relactonados con el mantenimiento del control sobre la salud
y la vida en general;

g mantenimiento del control sobre la enfermedad, como utilizacidn de
los sintomas, tratamiento o prevencion de la progresion;

% cambios en las relaciones con los familiares y amigos.

4

Moos y Schaefer (1984) atribuyeron muchos de estos factores a experi-
mentar la enfermedad como una «crisis», mediante la cual los individuos
se enfrentan a los cambios potenciales de su identidad (por ejemplo, de
persona sana a persona enferma), ubicacién {de la casa propia a una resi-
dencia}, rol (por ejemplo, de sostén de la familia a persona dependiente) y
cambios en aspectos relacionados con el apoyo social (por ejemplo, de es-
tar integrado socialmente a estar aislado socialmente). Moos v Schaefer
describen tres procesos que emanan de la crisis de la enfermedad:

1. Valoracién cognitiva: el individuo valora las repercusiones de la
enfermedad sobre su vida.

2. Tareas de adaptacién: el individuo realiza tareas especificas de la en-
fermedad, como abordar los sintomas o ¢l tratamiento, y tareas ge-
nerales, como el mantenimiento del equilibrio emocional, la autoi-
magen v las relaciones con los demds.

3. Habilidades de afromtamiento: el individuo lleva a cabo estrate-
gias de afrontamiento definidas como centradas en la valoracion
(por ejemplo, negacién o minimizacidén, reevaluacién positiva,
preparacién mental/planificacién); centradas en los problemas
(por ejemplo, informacién y bidsqueda de apoyo, emprender ac
ciones directas para superar un problema, identificar metas alter- .
nativas y recompensas); o bien de un afrontamiento centrado en
las emociones (por ejemplo, regulacién del estado de 4nimo, desa
hogo emocional, como mostrar la ira, o una aceptacién pasiva
resignada).

# Afrontamiento por negacién o evitacion

De los muchos estudios realizados con respecto al afrontamiento, und
respuesta inicial comiin al diagnéstico o a la aparicién de la enfermedad
es la negacién, o bien consciente o bien inconsciente, de que se ha prod

cido. Parece que la negacién es adaptativa a corto plazo ya que permite
al individuo afrontar la angustia que siente. A mds largo plazo, sin e
bargo, la negacién y la estrategia relacionada de evitacién tienden
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interferir con los esfuerzos de afrontamiento activo v se relacionan con
un mayor malestar a largo plazo. Muchos estudios, aunque no todos, re-
fieren resultados perjudiciales de la negacién y del afrontamiento por evi-
tacidn; por ejemplo:

# Un afrontamiento basado en la evitacién y las estrategias centradas

en las emociones han sido relacionados con un mayor nivel de de-

presion que el afrontamiento centrado en los problemas en una
muestra de varones homosexuales seropositivos (Safren, Radomsky,

Otto et al., 2002),

Entre una muestra de mujeres que habian sido sometidas a una

biopsta de mama y habian sido evaluadas antes del diagnéstico, la

evitacion cognitiva se relaciond con mayor malestar, al igual que
una baja puntuacién en optimismo y una elevada puntuacién en

amenaza percibida (Stanton y Snider, 1993).

® Hntre los adolescentes con enfermedades crénicas (asma, artritis ju-
venil, fibrosis cistica, eczema), se predecia el ajuste positivo con la
biisqueda de apoyo social y un afrontamiento de confrontacién, y se
predecia un ajuste negativo con un afrontamiento depresivo (por
ejemplo, pasividad), pero el afrontamiento de evitacién no fue un
buen factor predictivo (Meijer, Sinnema, Bijstra et al., 2002).

& Entre los pacientes con artritis reumatoide, existia una correlacién
positiva entre una elevada puntuacién en las subescalas de evitacién/
negacion del inventario multidimensional de afrontamiento del do-
lor de Vanderbilt, y un afrontamiento activo y resultados positivos
(Smith, Wallston, Dwyer et al., 1997). Se cree que este hallazgo po-
co habitual refleja el contexto especifico de tener que afrontar el do-
lor (véase el Capitulo 16). '

#

Afrontamiento centrado en el problema y de aceptacion

Hablando en términos generales, tras el periodo inicial que sigue a la apa-
ricién de la enfermedad o al diagnéstico, el afrontamiento centrado en los
problemas, como el recurrir a los recursos de apoyo social o planificar c6-
mo superar los problemas que se tienen, y el afrontamiento de aceptacién
estin relacionados con una adaptacién mds positiva. Lowe, Norman v
Bennett (2000) analizaron los niveles de malestar a los seis meses de pade-
cer un ataque al corazdn respecto al afrontamiento v las emociones referi-
das en el hospital y a los dos meses. El afrontamiento centrado en la acep-
tacion (por ejemplo, aceptar que las cosas son como son, reinterpretar las
cosas desde un prisma positivo) era la forma mdas predominante de afron-
tamiento, seguida del afrontamiento centrado en los problemas, el centra-
do en las emociones y, en dltimo lugar, el afrontamiento por evitacién. El
afrontamiento mediante la aceptacién se relacionaba con menores niveles
de malestar, el afrontamiento centrado en los problemas estaba relaciona-
do con mayores niveles de un estado de dnimo positivo, v el afrontamiento
centrado en las emociones estaba relacionado con un estado de 4nimo ba-
jo. Los andlisis longitudinales confirmaron una relacién prospectiva entre
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el afrontamiento centrado en los problemas v unos mejores resultados de
salud, lo que sugiere que el esfuerzo dirigido a las facetas que se puedep
cambiar de la situacién da lugar a mejores resultados de salud (tanto per-
cibidos como reales).

Los individuos realizan todo tipo de esfuerzos de afrontamiento y ng
suelen utilizar estrategias que se puedan definir como estrategias centradag
Gnicamente en las emociones, los problemas o exclusivamente de evita-
cién. BEsto se debe a que las circunstancias suelen ser dindmicas y multidi-
mensionales y, por tanto, las respuestas también tienen que ser dindmicas
y multidimensionales. Como prueba de ello, un estudio sobre jovenes,
realizado a los dos meses de desarrollar un cdncer (Kyngaes, Mikkonen,
Nousiainen et al., 2001), encontrd que se utilizaban estrategias centradas
en las emociones, en la valoracién y en los problemas. Las estrategias -
que se empleaban con mas frecuencia eran el acceso al apoyo social (bus- }
car informacién de profesionales de la salud, asi como apoyo emocional
de las familias), creer en fa recuperacién vy en la vuelta a la vida «nor-
mal» (reformulacién positiva}. Algunos autores apuntan a una «interac-
cién de estrategias en el momento X», por la que se adoptan distintas es-
trategias en diferentes periodos de la «crisis» de la enfermedad. Por
¢jemplo, Heim, Augustiny, Blazer et al. {1987} sugirieron que los pacien-
tes con cancer utilizaban mas estrategias activas y centradas en los pro-
blemas en las primeras fases de la enfermedad, con un cambio a estrate-
gias mas pasivas y de evitacion a medida que avanzaba la enfermedad.
Este cambio podria ser muy funcional. Stanton, Danoff-Burg y Huggins
(2002) hallaron una relacién compleja entre las expectativas futuras posi-
tivas, el afrontamiento v los resultados de las mujeres en las primeras eta-
pas del cancer de mama. La aceptacién activa en el momento del diagnos-
tico permitia predecir un mejor ajuste en términos de estado de dnimo y
menores temores de recurrencia que las estrategias de evitacién. Fl pesi-
mismo sobre el futuro estaba relacionado con un afrontamiento mediante
el recurso a la religién, mientras que las mujeres que mantenian una espe-
ranza elevada en el futuro se solian beneficiar de la utilizacién de estrate-
gias de afrontamiento mas activas.

Las respuestas de afrontamiento de las personas que tienen una enfer-
medad son, por tanto, individuales y dindmicas y, reflejando lo sefialado
en el modelo transaccional de estrés y de afrontamiento de Lazarus (véase
el Capitulo 11), cambian a lo largo del tiempo debido a las modificaciones
en las demandas v los recursos y de la valoracién del afrontamiento (que
es lo que parece que funciona mejor para ese individuo). Los factores que
moderan esta relacién también pueden cambiar con el tiempo; por ejem-
plo, el apoyo social puede variar. La teoria de la crisis de Moos y Schaefer
(1984), mencionada anteriormente, supone que los individuos afrontan la
situacién gracias a una motivacién para recuperar el equilibrio y la norma-
lidad de sus vidas. Uno de los recursos clave que tiene la mayorfa de los
individuos para promover este proceso es el del apoyo familiar aunque,
como se describe en el siguiente apartado, la enfermedad también afecta 2
estos individuos, lo que puede tener efectos adicionales sobre el ajuste del
individuo que padece la enfermedad.
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La gente no enferma en un vacio: su enfermedad se produce en un contex-
to personal inmediato y dentro de una cultura y un entramadeo social més
amplio. No es sorprendente que muchos de los amplios efectos que tiene la
enfermedad sobre el «paciente» que se han descrito anteriormente en este
capitulo también puedan ser experimentados por los que estin mds préxi-
mos a la persona enferma. La creciente tendencia hacia la atencién en el ho-
gar y los tratamientos ambulatorios impone nuevas presiones a las familias.

Las familias de las personas que desarrollan una enfermedad también tie-
nen que adaptarse a los cambios que conlleva la enfermedad para el miem-
bro de su familia y en sus propias vidas. Las teorfas del ajuste a la enfer-
medad por parte de los pacientes, como la propuesta por Morse v Johnson
(1991), descritas al inicio de este capitulo, suelen plantear un enfoque por
ctapas hacia el ajuste. Por ejemplo, McCubbin y Patterson (1982) han se-
fialado que el estrés en la familia es una presién que puede perturbar o
cambiar el «sistema familiar», y observaron tres etapas en un continuo de
adaptacion:

1. Etapa de resistencia: en la que los familiares intentan negar o evi-
tar la realidad de lo que ha ocurrido.

2. Etapa de reestructuracion: en la que los familiares empiezan a re-
conocer la realidad y a reorganizar sus vidas en torno al concepto
de una familia que ha cambiado.

3. Etapa de consolidacidn: en la que los roles que se acaban de adop-
tar pueden pasar a ser permanentes (por ejemplo, si la recupera-
€ién no parece proxima), y donde pueden aparecer nuevas formas
de pensar (sobre la vida/salud/conducta).

En este espectro continuo de adaptacién hay tres dimensiones integradas
sobre el funcionamiento del sistema familiar que han puesto de relieve
Olson y Stewart (1991): cohesién, capacidad de adaptacién y comunica-
cién. Olson proporciona evidencia empirica de que las familias que tenian
un equilibrio en estas dimensiones (es decir, trabajan juntas y tienen una
buena relacién de proximidad emocional entre si, adaptan sus roles y re-
glas para hacer frente a las nuevas circunstancias, v se comunican entre si
de forma efectiva) mostraban una mejor adaptacién a los factores estre-
santes de la vida, incluida la enfermedad. Estas dimensiones generales pue-
den verse en un estudio realizado por McCubbin y Patterson (1983} del
afrontamiento paterno respecto a un nifio que tiene fibrosis cistica, en el
que se identificaron tres factores especificos en las estrategias de afronta-
miento paterno, y cada uno tenia distintas implicaciones respecto al fun-
cionamiento de la familia:

1. Afrontamiento gracias al mantenimiento y a la atencién prestada
a la vida familiar y a las relaciones en la familia;
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2. Afrontamiento intentando mantener el bienestar utilizando las re.
laciones sociales;

3. Afrontamiento manteniendo relaciones con el personal médico
los padres de otros nifios enfermos.

A partir de este modelo, Eiser y Havermans (1992) estudiaron a nifios que
tenian asma, diabetes, epilepsia, leucemia o trastornos cardiacos, y revela.
ron cuatro factores del afrontamiento paterno, que denominaron:

1. Autonomia (parecido al segundo factor de McCubbin).

2. Atencién médica (utilizacién y creencia en la efectividad de la misma),
3. Apoyo social-informacion.

4. Apoyo familiar.

Fl sexo, el tipo de enfermedad, la duracién de la enfermedad v el grado en
el que los padres tenfan dificultades en el funcionamiento familiar o social
afectaban al tipo de afrontamiento que se identificaba como mds atil. Por
ejemplo, los padres de los nifios mayores, independientemente de fa enfer-
medad, experimentaban menores dificultades; ¢l afrontamiento basado en
el apoyo social se utilizaba menos cuanto méds duraba la enfermedad; los
padres de nifios con trastornos cardiacos o leucemia utilizaban mis el
afrontamiento mediante apoyo de la atencion médica que los padres de ni-
fios que padecian otros trastornos; las madres recurrian mas a todos los ti-
pos de afrontamiento que los padres; las madres que afrontaban la situacién
mediante mantenimiento de la autonomia y el apoyo social referian mis di-
ficultades que aquellas que no afrontaban la situacién de esta manera; y los
padres también manifestaban mas dificultades si utilizaban el afrontamiento
por autonomia v si utilizaban un menor afrontamiento recurriendo a la
atencién médica. La influencia del contexto, en cuanto al periodo de tiem-
po desde la aparicion de la enfermedad, sobre el afrontamiento paterno se
destaca mas en el siguiente recuadro de HALLAZGOS DE LA INVESTIGACION.

Aunque los familiares suelen implicarse en la proporcién de apoyo al
familiar que padece una enfermedad, algunos también se convierten en el
principal cuidador de esa persona; es decir, se les pide que proporcionen
una ayuda mas alld de la que se considera «normal» para su papel (puede
ser habitual que se prepare la comida para la pareja, pero no tanto que se
la tenga que ayudar a baftarse) {por ejemplo, Schulz y Quittner, 1928).

El' rec1b1r un chagnosttco en cualquler momento cle la vida puede set, en'si mismo, estre-
.sante A pesar de los _avances el el tratamlento muchos npos cle cancer 51guen s1end0
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_.Potencxalmente mort_ales Y cuando existe un tratarmento suele set mtenswo ‘invasor de' E
: vlda personal y puede conllevar efectos secundanos mdeseado "Resulta d1f1c11 1magmar--'_'_
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i Resultados

: "_'Tanto el estado cEe answdad como el 'stado de depreswn eran mas elevados entre: Ios pa-
3 __dres de nifos con cancer que entre los padres de nifios sanos. Las madres, tanto de niios
~+sanos como de los: que tenian cdncer,. mostraban niveles agmf;catwamente superiores - de
- ansiedad b depresidn que los. padres En general tal vez de forma sorprendente, no_se-en-
. -"--'.Econtro qué el afrontamiento difiriese-entre los padres de nifios sanos y los padres de nifios
" con cdncer, aunque estos ultnnos mostraban una, tendenc1a 51gn1f1cat1va al uso del afron—
: tamlento mediante una ‘feaccién pasiva. . i S

Cuando se comparé ‘el-afrontamiento entre tan solo las dos. grandes conchcmnes de
céncer, 1o se encontraron d;ferenaas mgmflcatlvas en cuanto a las estrategias de afronta-
L miento v, ademds,” tampoco s encontraron diferencias entre los tres’ grupos. definidos en
“funcion del tiempo: transcurrido desde el diagnéstico. FL- que el nifio estuviera: ‘sometido -
“actualmente a tratamiento o 10, o lo hubiera completado, no aféctaba a las respuestas de

; f'afrontamwnto ni a'los niveles de anszledad ¥V depres10n entre los padres de nifios con cancer,
" Dada la ausericia de diferencias: entre los grupos en cuanto al afrontamiento; los auto
;es ‘pasaron a analizar las d1ferenc1as intragriipo; en otras palabras estudiaron cuales eran’
~ilases 'rateglas de afrontamlento ‘que tenian una correlaaon cofl 'uha mayor ansmdad o de-
< presion. Tdanto entre: los padres'de riifios con c¢ancer como entre [os: padres de pifios sanos.
se encontraba ‘que una: ut1hzac10n mis frecuente del afrontamiento activo centracio en los

i problemas y un enor uso-del afrontamiento por evitacién y ediante una reaccion pasi-
“'va estaba relacionada con menores niveles de; ansiedad b depresion. Dadas Tas diferenicias
© o de sexo 1denti_ﬂcadas en cuanto a. ansiedad ¥ depresion; se. volvieron a reahzar los analisis
L controlando la: vanabies Sexo. (correlac:lones parciales), v.se encontro que se manteman-
‘.; f}los ‘efectos. negativos de estas estrategias de afrontamiento. = co
SR ‘Finalmente, s¢: anahzaron las relacmnes_entre el afrontamiento y ia ansuedad v la de-
i presion en’ func1on de los giupos definidos por el periodo de tiempo, transcurrido desde el
' _chagnostico v, en funcién de los dos pr1nc1pales grupos de diagnéstico, encontrandose que
estos: factores marcaban aigunas d1ferenc1as mgmficatwa ":.Por e]emplo ei afrontamlento- '

'adres de los nmos con leucemm pero 'no en los de los nifios con’ tumores cerebra—"
o Tesy yola conducta de evitacion no estaba rélacionada con la anmedad ola depreslon enel
R grupci de: d1agnost1c0'rec1ente (de uina a ocho ‘semanas); mientras que en el caso'de los pa- -
- dres delos que habfan: recibido el diagnostlco entre 60y 120 meses. anites estaba r"Iac1o— '
s -.j_;nada tanto corl la an edadi'como con la depresmn S RN

Se trata de un estudlo fascinante: qu ,‘aungue transversal c01151gue abordar cuestmnes e
lacmnadas con'la etapa dela. enfermedad ¥ el afrontammnto ‘paterno | mediante Ja utiliza-

_deberse en parte, al hecho de que se evaludiel afmntamlento en fitncion: de esfres gene- .
ral; micntras que. las mediciones: del estado de nimo reflejabari el estado de dnimo actual.
1Ademas aunque: las diferenaas de los ‘grupos de enferiniedades tenfan cierto: efecto sobre'_- :
éuales eran 1as estrateg1as de afrontam1ento que estaban relamonadas con Ia ans‘.ledad ¥ la'

cién de distintas «<cohortess de padres ‘s decir, en” fincion de los: dlferentes penodos de
tmmpo transcurndo desde que se hizo el d1agnost1co Talvez de: manera sorprendente, los
padres_'_de nifos con cancer no. chferlan de los’ padres de nifios satios en la forma de’ afron—: i
tar el estrés: ‘general, a pesar de’ que: padecian un mayor malestar emtocional; Fsto: ‘puede .
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“depresion, las d1ferenc1as en los grupos de enfermedad no afectaban a las estrateg:as de
afrontamiento que se mencionaban: Los. patrones de asociacion entre el afrontamiento; la* -
‘ansiedad y la depresmn refléjaban, en ambos grupos de padres lo que se suele’ ceferic e L
la. blbhograﬁa &s decn: las formas de afrontamlento actlvo, centradas en 105 prob[emas, s

En el Reino Unido hay aproximadamente 5,7 millones de cuidadores in-
formales (no profesionales que no cobran), con edades comprendidas fun-
damentalmente entre los 45 y los 64 afios, de los cuales 3,3 millones son
mujeres {Department of Health, 1999)*. Los «problemas» que estan resol-
viendo los cuidadores son, fundamentalmente, los derivados de enfermeda-
des cronicas (aproximadamente el 40%), con una significativa proporcién
de atenciones por problemas relacionados con el envejecimiento: demen-
cia, problemas de movilidad, y problemas mentales, emocionales o neuro-
légicos. Como sefialan Kalra, Evans, Perez e al. (2004: 1099) respecto al
manejo del infarto cerebral: «aunque las consecuencias fisicas, psicolégi-
cas, emocionales y sociales de ser un cuidador, y sus beneficios econdmi-
cos para la sociedad, son bien reconocidos, a menudo se asigna una baja
prioridad a las necesidades del cuidador». Estos autores prosiguen presen-
tando los efectos positivos del entrenamiento del cuidador para proporcio-
nar cuidados fisicos al superviviente de un infarto cerebral, en términos de
reduccion de la carga para el cuidador, menor ansiedad y depresion y me-
jor calidad de vida tanto para los cuidadores como para sus pacientes. Por
tanto, es crucial abordar los temas relacionados con el cuidador, tanto en

2 N. de los R.: de acuerdo con los datos del Libro Blanco de la Dependencia, en el 2004
se caleulaba que en Espaifia habfa mds de 1.125.000 personas dependientes {ancianos y disca-
pacitados graves que no pueden valerse por sf mismos), cifra esta que se preveia que aumen-
tase en los siguientes afios. Segdn este estudio, la inmensa mayoria de las personas que preci-
san cuidados de larga duracién los reciben via apoyo informal {tan sélo el 6,5% los recibe de
los servicios sociales). La atencidn a estas personas se realiza sobre todo en el Ambito familiar
y la llevan a cabo fundamentalmente mujeres {84%) de edades comprendidas entre los 49 y
los 69 afios, siendo la edad media del potencial cuidador en Bspafia de 53 afios. (Fuente: Se-
cretarfa de Estado de Servicios Sociales, Familias v Discapacidad del Ministerio de Trabajo
y Asuntos Sociales (2005). Atencidn a las personas en sitnacion de dependencia en Espaiia.
Libro blanco. Madrid: IMSERSQ),
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lo que concierne a los indicadores de salud del paciente como del cuidador
y, por ello, el resto de este capitulo se dedica a su experiencia o a la rela-
cion con el paciente al gue cuidan.

Vwrmos en una socnedad que esta envejec;endo pero la mayor esperanZa
“de; vida ‘acarrea’ mayores necesidades’ para: el cmdado de . ios _mayores.
También vivimos en uha somedad donde' las enferrnedades cronicas tie-
~nen una creciente prevalenua gramas alos xitos: medicos Esto s:gmf“ ica
L ques esta aumentando la dlscapacrdad vl dependencm, no solo entre log
que'se cons:deran «mayores» sino’ también entre los que estaban €n. una
“edad adulta avanzada’ que pueden vivir‘otros 10,-20"0-30. afios en una.
e .;condlcron de dependencza Cada vez hay mas, souedades que- parecen res -
' '.'-.'fcurrlr a las familias como: fuente de’ cu:dados Aunque & balance con- res{'
.pecto a ‘cudl de los dos sexos proporcnona Ios cutdados, hai do cambian-
“do de ser- fundamentalmente mujeres a un’ mayor equ:librlo, los roies de.
‘ambos $EX08 ‘han cambiado generalmente de manera. extraordinaria du-
":rante Ias ultlmas decadas Preguntele a'su madre 0.2 su abuela qué oplnan'
de quedarse en casa’ cu:dando de un’ familiar enfermo o, dependlente y:
o despues piense ensu propia’ situacion. ;Tiene' ya o ‘es posrble que tenga
" enun futuro-préximo que ofrecer cuidados |nforma!es y'sin cobrar a un
- familiar? ¢C0mo le hace sentirse? ;Cémo cree que comblnara los distin-
- 'tos-papeles: que- tiene: que: desempenar si.asume. ademds ‘el rol adlc;onal'___
ode. cwdador? {Cree que ‘es- probabfe que sus- ob;etwos vitales se vean li-
: mltados por las: necesndades ‘como’ cuidador que preve’ tener? {Le preo- .
_'”cupa ya:lo- que. ie (OCUFTira, a sus padres si desarrollan una enfermedad.
~crénica o una cfemencm’ i e
= necesarlo plantearse este tlpo de preguntas y es precuso enCOn-.
;'trar Ias respuestas ;Estan Ios famlllares, sobre todo las mr.ueres, debido a
-:_Ios cambios sociales en cuanto a empleo y estatus ‘social; menos. dlspues-'_-_-
S tos a cmdar__de un famlllar dependtente posablemente mayor, que: en las -
generac;one ' anterlores? Si: es. asi, ccuéies son las probables consecuen-.'_
.- cias de su bienestar fisico y: mental sk la provmon de cwdados 56 convier-
-'.'Fte en una nece5|dad? gCuates son Ias repercuszones para Ia poEmca de
atenuon social . samtarla’ Este tlpo de. preguntas reqmeren respuestas-..:"'
; ';_"polltlcas Y soaales muy amplzas pero tienen lmportantes |mpi|cac:ones'.'
n psmologlcas o : : ST

Relaciones de apoyo

Existe una clara necesidad de evaluar los efectos de las relaciones de apoy¢
porque, como sefialaron Evans y Bishop (1990) respecto a los resultados
de un infarto cerebral agudo, «el sistema de apoyo del paciente (1) es res”
ponsable, en dltima instancia, del cuidado a largo plazo, y (2) puede itz
fluir drasticamente sobre los resultados psicosociales posteriores al infarto
cerebral» (pp. 11-48). Como se describié en el Capitulo 12, existe una ev
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dencia empirica consistente de los beneficios de pertenecer a una red de
apoyo funcional en contraposicion con el aislamiento social. Por gjemplo,
los beneficios del apoyo social incluyen:

& una mayor adherencia al tratamiento y el autocuidado (por ejemplo,
Lo, 1999; Toljamo y Hentinen, 2001), :

% un mejor ajuste emocional y un mejor afrontamiento de los sucesos
estresantes {por ejemplo, Hallardker et al., 2001; Thoits, 1995);

# un mejor funcionamiento fisiolégico (por cjemplo, Taylor, Klein,
Grunewald ez al., 2003; Uchino, Cacioppo v Kiecolt-Glaser, 1996);

% una menor mortalidad o mayor supervivencia (por ejemplo, Green-
wood, Muir, Packham et al., 1996; Vogt, Mullooly, Frnst, et al., 1992).

Existe un consenso en torno a que no es Gnicamente el nimero absoluto
de apoyos de que dispone una persona (estructural) sino la calidad percibi-
da y la funcién de estos apoyos {funcional), asi como la satisfaccién con el
apoyo proporcionado lo que resulta critico para predecir estos resultados
(por ejemplo, Quick, Nelson, Matusek et 4l., 1996; Voget et al., 1992).
Sin embargo, el apoyo social no siempre es ttil, incluso si ésa es la preten-
sion del cuidador.

# Cuidados que ayudan y que no ayudan

Los estudios de los cuidados de personas con diversos tipos de enfermeda-
des, como el SIDA, la diabetes y el cancer, han encontrado que hay accio-
nes comunes de cuidados que son percibidas como dtiles, como una ayuda
practica y expresiones de amor, preocupacién y comprensién, y una con-
sistencia relativa en cuanto a las acciones que se considera que no ayudan,
por ejemplo, minimizar la situacién, tener una alegria irrealista, subesti-
mar los efectos de la enfermedad sobre el paciente, o ser critico o excesiva-
mente exigente. Se ha determinado que los pacientes que perciben que las
acciones de sus cuidadores no ayudan tienen mds percepciones negativas
de sf mismos y de sus conyuges, y més depresién (Clark y Stephens, 199¢6).
Aunque se ha demostrado que, por lo general, las acciones que ayudan son
mis frecuentes que las que no ayudan, estas dltimas parecen tener un efec-
to negativo més fuerte sobre el bienestar que el efecto positivo que tienen
las acciones utiles (por ejemplo, Norris, Stephens y Kinney, 1990). Ade-
mds, un exceso de cuidados o un exceso de ayuda y de atenciones (por
ejemplo, hacer las tareas de la otra persona, animarla a descansar) pueden
actuar como una forma de condicionamiento operante por el que los pa-
cientes se ven recompensados por mostrar una conducta que asume «el rol
de enfermo» (véase el Capitulo 1). Por ¢jemplo, entre una muestra de 119
pacientes con sindrome de fatiga crénica y sus seres queridos, los que reci-
bian una ayuda «excesiva» mostraban mds fatiga y dolor que los que reci-
bian castigos (por ejemplo, el cuidador expresaba su irritacién al paciente)
0 a los que se les distrafa (por ejemplo, el cuidador involucraba al paciente
en actividades} (Schmaling, Smith y Buchwald, 2000). Los pacientes que
estdn demasiado protegidos también pueden experimentar unas menores
percepciones de autoeficacia, autoestima y motivacién para la recupera-
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cién, ademds de una depresion elevada (por ejemplo, Thomson y Pitts,
1992) v, entre los pacientes con dolor, una mayor discapacidad (por ejem-
plo, Flor, Breitenstein, Birbaumer et al., 1995; Williamson, Robinson y
Melamed, 1997).

Varios estudios han identificado interacciones sociales que no resultan
de ayuda y que son perjudiciales para el bienestar del receptor de los cui-
dados. Por ejemplo, un estudio realizado con 271 mdividuos que tenian
VIH identificé cuatro tipos de relaciones que no ayudan:

1. Falkta de sensibilidad.

2. Conducta de desconexién o alejamiento.
3. Culpar o encontrar fallos.

4. Un optimismo forzado.

Los primeros tres tipos de interacciones permitian predecir significati-
vamente la depresién del paciente, mds alli de la capacidad de predic-
cién que ofrecia el funcionamiento fisico del mismo y el apoyo social posi-
tivo (Ingram, Jones, Fass ef al., 1999). Asimismo, Kerns, Haythornwaite,
Southwick et al. (1990} encontraron que lo que denominaban respuestas
«de castigo» del cényuge (como ignorar al paciente o expresar impaciencia
o irritacién hacia él) permitian predecir un mayor malestar y sintomas de-
Presivos.

Este tipo de hallazgos pone de relieve la necesidad de evaluar el apoyo
percibido positivamente de forma independiente del apoyo que se percibe
de forma negativa, en vez de valorarlo en un continuo de apoyo general
sin tener en cuenta como se valora dicho apoyo. Dada la evidencia de la
existencia de acciones de cuidados que ayudan y que no ayudan, tal vez no
resulte sorprendente que cuando se tiene que asumir inicialmente el papel
del cuidador, éstos se planteen preguntas como «¢qué es un “buen” cuida-
do?» «sTengo los medios necesarios para satisfacer las necesidades de la
persona a la que tengo que cuidar?» El acto de cuidar a una persona con
una enfermedad crénica plantea muchos retos a los curdadores, por lo que
no sorprende que la atencién de la investigacién se haya orientado cada
vez mds hacia el analisis del efecto que tiene cuidar sobre los propios cui-
dadores.

Consecuencias de proporcionar cuidados

Se han utilizado muchos términos distintos para describir los efectos que
tiene para el cuidador la provisién de los cuidados, asi como numerosos
indicadores de medida, evaluando algunos la salud mental, otros la salud
fisica v otros mas el bienestar psicosocial general. Un término frecuente-
mente utilizado es el de la «carga del cuidador», que se define como los
«costes» objetivos v subjetivos que tiene que asumir (por ejemplo, Zarit,
Reever v Bach-Peterson, 1980). Fste término abarca un indicador general
que engloba los costes fisicos, psicolégicos, econoémicos y sociales de pro-
porcionar cuidados, y muchos estudios han analizado la carga como un
inidcador, més que centrarse Gnicamente en el malestar emocional o en fos -
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indicadores fisicos (por ejemplo, Scholte op Reimer, de Haan, Rijners
et al., 1998; Schulz, O’Brien, Bookwala et al., 1995).

Impacto emocional de proporcionar cuidados

La investigacion ha sugerido que hasta las tres cuartas partes de los cuida-
dores experimentan un malestar clinicamente relevante, un nivel signifi-
cativamente superior al que se ha identificado en los grupos de control
apareados en edad. Igualmente, la salud fisica de los cuidadores y su satis-
faccién vital suelen ser inferiores a los de las personas que no tienen que
ofrecer este tipo de cuidados. Los sentimientos de pérdida, ansiedad o de-
presion son frecuentes entre las parejas de los que han padecido un ataque
al corazén (por ejemplo, Arefjord, Hallarakeri, Havik ez al., 1998) v, entre
los que cuidan de un familiar tras un infarto cerebral, se ha demostrado
que los niveles de depresién son de dos a tres veces mayores que los que se
identifican en grupos comparables de no cuidadores (Scholte op Reimer,
de Haan, Rijners et al., 1998). No son sélo los cényuges o o las parejas los
que experimentan la angustia de ofrecer cuidados, sino también los padres
de nifios enfermos. Por ejemplo, los padres de nifios con cincer mostraban
unos niveles relativamente estables pero elevados de malestar emocional,
con el 51 por ciento de las madres y el 39 por ciento de los padres con
niveles superiores al indicador de un desorden emocional, y el malestar
permanecia elevado incluso después de haber completado el tratamiento,
lo que reflejaba los temores de recurrencia de los padres (Sloper, 2000).
(Véase el recuadro de HALLAZGOS DE LA INVESTIGACION anterior para ver
los detalles de un estudio sobre el afrontamiento paterno de padres de ni-
flos con cancer.)

Los estudios sugieren que el malestar emocional es mds marcado entre
las cuidadoras (por ejemplo, Pinquart v Sorensen, 2003; van den Heuvel,
de Witte, Schure ez al., 2001), aunque algunas de las diferencias por sexo
referidas pueden estar contaminadas por el hecho de que aproximada-
mente el 70 por ciento de los cuidadores son mujeres, lo que queda refleja-
do en las muestras de los estudios. El sesgo por sexo en ¢l papel de cuida-
dores puede deberse a la mayor esperanza de vida de las mujeres, asi
como, tal vez, a una cuestionable expectativa social de que los cuidados
son un papel «natural» de las mujeres, de las que se «espera» que lo consi-
deren gratificante, incluso sin una recompensa econémica (por ejemplo,
Lee, 2001; Yee y Schulz, 2000). Hagedoorn, Sanderman, Buunk et al.
(2002), en una comparacién de cuidadores varones y mujeres de una pare-
Ja con cancer, encontraron que solo se identificaba un elevado malestar
entre las mujeres en aquellas que referfan bajos niveles de eficacia como
cuidadoras {no se creian capaces de cuidar de forma eficaz) y de los desafios
percibidos a su papel derivados de una consideracién de no «cuidar bien».

# Efectos fisicos de proveer cuidados

El estrés de cuidar de alguien también puede afectar a la salud fisica de
algunos individuos, aunque tal vez no de todos. Por ejemplo, entre los
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cuidadores de pacientes con cdncer, las cuidadoras experimentaban un de-
clive de su propia salud fisica en los seis meses posteriores al diagnéstico
de su pareja de cdncer colorrectal, mientras que los varones no {Nijboer,
Tempelaar, Triemstra et al., 2001). Estos resultados tal vez estuvieran re.
lacionados con los mayores niveles de malestar o menores niveles de efica.
cia percibida que refieren las mujeres cuidadoras en otros estudios, aunque
éste no analizaba estos aspectos. De manera destacable, un estudio sobre
la salud fisica, el bienestar psicolégico y la calidad de vida con una mues-
tra extraordinariamente amplia de mas de 11.000 mujeres australianas con
edades comprendidas entre los 70 v los 75 afios (Lee, 2001) no encontrs
que hubiera diferencias significativas en la salud fisica entre el 10 por cien-
to identificado como cuidadoras y la mayoria de Ia muestra de mujeres
mayores. Sin embargo, las cuidadoras si diferian significativamente en
cuanto a su bienestar emocional y los niveles de estrés percibidos, lo que
respalda los hallazgos razonablemente consistentes del impacto emocional
que tiene el ser un cuidador.

Efectos inmunolégicos de proporcionar cuidados

Existe un conjunto importante de evidencia empirica que apunta hacia los
efectos inmunodepresores de proporcionar cuidados a largo plazo. Por
ejemplo, un estudio que comparaba a los cuidadores mayores de un cén-
yuge con la enfermedad de Alzheimer con sujetos control encontrd que los
aquéllos tenfan una menor funcidén inmunoldgica y referian mas dias de
enfermedad durante el afio anterior (Kiecolt-Glaser, Malarkey, Cacioppo
et al., 1994). Los efectos inmunodepresores de cuidar de una persona con
Alzheimer han sido generalmente confirmados (por ejemplo, las revisiones
de Bourgeois, Schulz y Burgio, 1996; Schulz et al., 19935). Kiecolt-Glaser,
Glaser, Gravenstein ef al. {1996) también han realizado un estudio en el
que cuidadores homélogos recibian una vacunacién contra la gripe y des--
cubrieron que éstos mostraban una respuesta inmunitaria menos adecuada
a la vacunacién que los participantes de control, lo que sugiere que estos
cuidadores tenian menos resistencia a la infeccién. Esta evidencia se ha o
tenido fundamentalmente de cuidadores mayores, mientras que varios ¢
tudios en poblaciones mds jdvenes refieren efectos inconsistentes de unos.
cuidados crénicos sobre la funcién inmunolégica y la resistencia a la infec:,
cién. Por ejemplo, Vedhara, McDermott, Evans et al. (2002) no encontra-
ron que los cuidadores de un conyuge con esclerosis miltiple (una condi
cion igual de crénica que la enfermedad de Alzheimer) difirieran en sus.
respuestas inmunitarias de los no cuidadores ante una vacunaciéon contr
la gripe. Sin embargo, esta muestra de cuidadores mds jovenes parecia m,
nos angustiada por su papel de cuidador gue la angustia referida por otros
grupos de cuidadores lo que, en parte, podria explicar la «preservacion?
de la espuesta inmunitaria ante la vacunacidn.

Finalmente, no esta claro si los efectos perniciosos para la funcién 1
munitaria del cuidador de cuidar a alguien enfermo estdn limitado
aquellos individuos que cuidan de sus cényuges con condiciones crénicas
degenerativas, como la enfermedad de Alzheimer o la esclerosis maltipl




CAPITULO 15. El impacto de la enfermedad sobre los pacientes y sus familias 515

va que hay pocos estudios que han analizado las respuestas de los cuidado-
res en aquellas situaciones en que la enfermedad es grave pero con poten-
cial de curacién.

Aspectos positivos del papel de cuidador

A pesar de los aspectos negativos considerados anteriormente, muchos es-
tudios han identificado aspectos positivos del papel de cuidador. Orbell,
Hopkins y Gillies {1993} sefialaban que la provisién de cuidados «puede
ser valorada por el cuidador como negativa, benigna o positiva. La provi-
sién de cuidados puede ser valorada como una intrusién en Jos planes vita-
les personales, pero también puede ser valorada como positiva en tanto en
cuanto proporciona una afirmacién de las facetas valiosas de uno mismo»
(p- 153). Por ejemplo, los estudios han identificado una satisfaccién por
proveer cuidados como un sentimiento de realizacién, sentirse ttil, mayo-
res sentimientos de proximidad o una mayor relacién cotidiana debido al
hecho de que los pacientes y los cuidadores pasan mas tiempo de ocio jun-
tos (por ejemplo, Kinney, Stephens, Franks et al., 1995; Kramer, 1997).
Kinney ez al. {1995) han investigado las molestias y satisfacciones cotidia-
nas (factores de estrés y gratificaciones) referidas por 78 cuidadores fami-
liares de pacientes de infarto cerebral y encontraron que los cuidadores so-
ltan referir mds satisfacciones (como que el receptor de los cuidados
coopere con ellos, tener interacciones placenteras con el receptor de los
cuidados) a diario que molestias {como que el receptor de los cuidados se
queje o critique, o que no responda a los cuidados). Sin embargo, variaba
en funcién del nivel de deficiencia del receptor de los cuidados, va que los
receptores que tenfan un mayor grado de deficiencia solian tener cuidado-
res que referian mds molestias. Aunque las molestias permitian predecir
con fuerza un reducido bienestar del cuidador, cuando el nimero total de
satisfacciones superaba al nimero de molestias referidas, los cuidadores
estaban menos deprimidos y tenfan mejores relaciones sociales que cuando
las molestias superaban a las satisfacciones, Estos efectos protectores o de
amortiguacién de las satisfacciones, incluso cuando hay molestias simulti-
neas, ponen de relieve la necesidad de que los estudios valoren tanto los
aspectos negativos como los positivos de la labor del cuidador y analicen
la relacién entre ellos para poder comprender mejor los efectos de esta
compensacion sobre el bienestar del cuidador.

actores que influyen en las consecuencias de estar al cuidado de una persona enferma

& Caracteristicas de la enfermedad o del atendido

Las caracteristicas de la enfermedad o de la conducta de los receptores de
los cuidados tienen influencias importantes, pero complejas, sobre las con-
secuencias para el cuidador. Los estudios sobre los cuidadores de personas
con la enfermedad de Alzheimer, por ejemplo, han demostrado que el ma-
lestar estd mds claramente relacionado con una conducta exigente o per-
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turbadora que con el nivel de deficiencia fisica o discapacidad del seceptor
de los cuidados (por ejemplo, Gaughler, Davey, Pearlin e al., 2000; Mo-
rrison, 1999). El malestar del cuidador esta sometido a mas variaciones ep
funcién del bienestar fisico vy mental del receptor de los cuidados en up
momento dado {por ejemplo, Beach, Schulz, Lee er al., 2000}.

Entre los cuidadores de supervivientes de infartos cerebrales, aunque 13
gravedad del déficit por el infarto cerebral durante la fase aguda (es decir,
aproximadamente diez dias después del infarto) predecia sus expectativas
futuras, era la valoracion de las consecuencias de la enfermedad v de sug
recursos de afrontamiento lo que predecia su bienestar psicologico (Fors-
berg-Wirleby, Moller y Blomstrand, 2001). La valoracién subjetiva de I3
situacién realizada por el cuidador difiere, por tanto, de las caracteristicas
objetivas de la enfermedad, como el grado de discapacidad, en la medida
en que determina los resultados para ¢l cuidador. Para ilustrar este punto
ann mas, de nuevo en el caso de los que cuidan de supervivientes de un
infarto cerebral, la depresion a los seis meses era predicha fundamental-
mente por el incremento de las caracteristicas negativas del receptor de los
cuidados (como una conducta exigente), la reduccion en la percepcién de
los cuidadores de tener una relacién de confianza reciproca con la persona
de la que cuidan, la edad y la salud del receptor de los cuidados {pero no
la edad y salud del propio cuidador) y por la renta y el cambio de los nive-
les de vida. Por el contrario, la carga del cuidador era explicada por la
edad del cuidador (los cuidadores mas mayores estaban menos cargados),
una reduccion de las caracteristicas positivas del receptor de los cuidados,
una reducida satisfaccién con sus propias relaciones sociales, y una mayor
preocupacién por los cuidados futuros (Schulz, Tomkins y Rau, 1988). El
estudio, a pesar de los afios transcurridos, sigue siendo importante porque
analiza los cambios de las variables predictoras objetivas y subjetivas a
lo largo del tiempo, y refleja que las exigencias de la tarea de atender a
alguien son dindmicas y fluctuantes. Merece la pena sefialar que un incre-
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mento de las caracteristicas negativas del receptor de los cuidados predecia
la depresién del cuidador, mientras una reduccién de sus caracteristicas
positivas predecia la carga percibida por el cuidador. Esto refleja que la
carga no es equivalente a una depresién (como implican algunos estudios),
sino que tal vez esté mds relacionada con la relacién entre el cuidador y el
receptor de los cuidados. '

La influencia de las caracteristicas y respuestas del cuidador

Generalmente se acepta que la fuente subyacente del malestar o tensién del
cuidador parece deberse a las valoraciones subjetivas de un desequilibrio
entre las exigencias de proporcionar los cuidados y los recursos que el cui-
dador percibe que tiene {por ejemplo, Orbell v Gillies, 1993), que podrian
incluir lo que Wallander y Varni (1998) denominan factores de resistencia.
Los factores de resistencia incluyen: intrapersonales, como la personali-
dad y la motivacidn; socio-ecolégicos, como el entorno familiar v los re-
cursos de apoyo del cuidador, y variables de procesamiento del estrés, que
abarcan las valoraciones cognitivas que hace el individuo de la situacién,
y de sus respuestas de afrontamiento (parecido a la teoria de Lazarus, Ca-
pitulo 11).

El papel de la valoracién del cuidador en la prediccién de su estrés se
ha puesto de relieve en uno de los pocos estudios prospectivos de la salud
de los cuidadores realizado con 122 cuidadores familiares de enfermos de
Alzheimer: en esta muestra, las mejoras en la salud fisica 0 mental del cui-
dador no estaban directamente relacionadas con una reduccién de las exi-
gencias de la provisién de los cuidados, sino con la valoracién que hacia el
cuidador de los factores estresantes como benignos, con un afrontamiento
de aproximacion, y no de evitacién, y con mayores niveles de recursos per-
sonales en términos de apoyo social {Goode, Haley, Roth et al., 1998).
Andlogamente, Vedhara, Shanks, Anderson et 4l., {2000) no han encontra-
do una relacién entre las dificultades percibidas de proporcionar los cuida-
dos v la ansiedad y depresién del cuidador, y proponen que el estado de
animo del cuidador estd, tal vez, mediado por otros factores distintos a las
dificultades cualitativas de Ia provisién de los cuidados, como las estrate-
gias de afrontamiento y el recurso al apoyo social. McClenahan y Wein-
man (1998) han mostrado también que las percepciones de la enferme-
dad que tienc el cuidador (véase el Capitulo 9) se relacionan con el
malestar del cuidador, sobre todo cuando se percibe que la enfermedad es
croénica.

Shewchuck, Richards y Elliott (1998) hallaron que el ajuste al cuidar
de una persona que tiene una lesién de la médula espinal variaba significa-
tivamente a lo largo del primer afio de cuidados y dependia de las caracte-
risticas del paciente y del cuidador, como la edad, la propia salud del cui-
dador, y también la conducta del cuidador en cuanto al uso de apoyos.
Recurrir al apoyo social como una estrategia de afrontamiento ha resulta-
do una variable predictora importante de los indicadores del cuidador. Por
ejemplo, en un estudio de los pacientes varones de un ataque al corazén y
de sus conyuges, Bennett v Connell (1999) encontraron que las principales
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causas de la ansiedad del cuidador eran las consecuencias percibidas de]
ataque al corazén, con muchas mujeres que pasaban a ser hiper-vigilantes,
buscando indicios de que su pareja pudiera estar padeciendo otro infartq
de miocardio, y la ausencia de un confidente con el que discutir estas preg-
cupaciones era un factor importante del mantenimiento de la ansiedad.

Otras conductas del cuidador, como las que se hacen en respuesta a |
situacién del paciente, también pueden influir sobre su bienestar emocio-
nal; por ejemplo, se ha concluido que las mujeres de pacientes de un ata-
que al corazén reprimen su ira o sus sentimientos sexuales para «proteger
a sus maridos, aunque hacerlo podia aumentar su propio malestar {por
ejemplo, Coyne y Smith, 1991).

Finalmente, otros estudios han puesto de relieve ¢l papel de las varia-
bles de personalidad del cuidador, como el optimismo (generalmente un
recurso positivo), v el neuroticismo {generalmente una caracteristica nega-
tiva), que demuestran que estas variables tienen efectos directos sobre la
salud mental del cuidador, asi como efectos indirectos a través de su in-
fluencia sobre el estrés percibido, y sobre las percepciones y valoraciones
del nivel de deficiencia del receptor de los cuidados (por ejemplo, Hooker,
Monahan, Shifren et al., 1992; Shifren y Hooker, 1995).

@ la relacién entre el cuidador y el paciente

Algunas investigaciones han analizado a los cényuges cuidadores, cuya re-
lacién se caracteriza por ser a tiempo completo, interdependiente e intima
(véase Coyne y Fiske, 1992) y, por tanto, de un apoyo tnico. Otros estu-
dios han tenido menos control sobre los «tipos» de cuidadores reclutados
para el estudio y han incluido a cuidadores informales con distinto grado
de afiliacién: madres, padres, hermanos, hijas, amigos. Pinquart y Soren-
sen {2003) planteaban la hipotesis de que las diferencias en la salud psico-
légica v fisica serfan mayores entre los cuidadores cényuges que entre los
no cényuges, entre las mujeres que entre los varones, v entre los mayores
que entre los mds jovenes. Aunque era un estudio sobre el cuidado de un
Gnico un adulto mayor, sus resultados respaldaban estas hipétesis. Lo que
resulta cada vez mas claro es que, ademas de la naturaleza de la relacion
entre cuidador y paciente, la calidad de la relacién entre estos individuos
influye sobre los efectos que esta provisién de cuidados tiene para ambas
partes.

# Calidad de la relacidon

DeVellis, Lewis v Sterba {2003) consideran que una mayor investigacion
sobre la naturaleza y los procesos en las relaciones diddicas beneficiard
nuestra comprensién del ajuste a la enfermedad. Estos autores sefialan que
la investigaci6n sobre el apoyo social no analiza necesariamente la relacion -
entre los estudiados en cuanto al caricter v la calidad de la interaccion y =
que se necesitan mds investigaciones que aborden la relacién reciproca €
interdependiente que se crea entre las personas involucradas. Esta recipro-
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Figura 15.3 El modelo de interdependencia de ajuste de la pargja.
Fuente: DeVellis, Lewis y Sterba (2003, p. 263).

cidad queda representada en la Figura 15.3 en la que la relacion descrita es
un matrimonio,

Banthia, Malcarne, Varni et al. (2003) referian que la calidad de la re-
lacién puede moderar los efectos del afrontamiento individual. Midieron el
afrontamiento y el ajuste diadico en parejas donde el varén tenia cincer de
prostata y encontraron que, aungue un estado de dnimo decaido del pa-
ciente se relacionaba generalmente con un afrontamiento de evitacion y al-
tos niveles de pensamiento intrusivo, los pacientes que tenian una fuerte
relacién conyugal experimentaban menos malestar que los que estaban en
relaciones menos fuertes, incluso cuando adoptaban estas estrategias de
afrontamiento desadaptativas.

La calidad de la relacién conyugal también era un importante determi-
nante de los efectos de los cuidados sobre el funcionamiento del cuidador
en un estudio transversal de 75 cuidadores de pacientes con cancer (Wi-
lliamson, Shaffer y Schulz, 1998). Fn este estudio se marcaba una distin-
cion entre los cuidadores deprimidos y los cuidadores resentidos: los cui-
dadores deprimidos referian relaciones estrechas, comunales e intimas con
el paciente, y esta proximidad creaba las restricciones sobre sus propias
actividades {es decir, querian estar con la persona a la que cuidaban),
mientras que los cuidadores resentidos mostraban relaciones menos estre-
chas y se podia predecir la restriccién de sus actividades a partir de la gra-
vedad de los sintomas del paciente {estaban restringidos por la necesidad
de proporcionar los cuidados). Esta diferenciacién importante, pero sutil,
entre cuidadores deprimidos y resentidos puede ayudar a explicar las dife-
rencias en las consecuencias mias a largo plazo para el cuidador. Thomp-
son, Galbraith, Thomas et al. (2002} encontraron también gue los cuida-
dores resentidos tienden a proporcionar unos cuidados excesivamente
protectores y controladores, y sugieren que estos estilos de atencién pue-
den minar la autonomia y el progreso del paciente. Se necesitan mds inves-
tigaciones que analicen las causas del resentimiento del cuidador, ya que
podrfan ofrecer oportunidades potenciales para llevar a cabo intervencio-
nes que beneficien a ambas partes.




520 PSICOLOGIA DE LA SALUD

Percepciones diadicas, creencias compartidas y discrepantes

Dado el cardcter individual de las creencias sobre la salud y la enfermedad
la valoracién del estrés y las respuestas de afrontamiento, no se puede su-
poner que los cuidadores y pacientes a los que cuidan tengan creencias y
respuestas similares. Una creciente via de investigacién estd analizando g
las diferencias en las creencias y respuestas de los cuidadores informales y
de sus parejas pueden influir sobre los resultados de la enfermedad {por
ejemplo, Coyne y Fiske, 1992; Heijmans, de Ridder y Bensing, 1999; Mo-
rrison, 2001). Los cuidadores propotcionan apoyo a su pareja enferma,
fundamentalmente, porque creen que es necesario. Sin embargo, esto no
significa que los receptores de los cuidados perciban que el cuidado y ¢l
apoyo social recibido son positivos o que ayudan. Esta discrepancia es im-
portante: por ejemplo, pueden existir diferencias en las necesidades perci-
bidas de los cuidados entre el cuidador y el paciente. Sarason, Sarason y
Pierce (1990) han demostrado que las percepciones del cuidador y del pa-
ciente no suelen corresponder, ya que los cuidadores perciben que estin
dando mas de lo que los pacientes consideran que estin recibiendo. Esto
tiene consecuencias inevitables en términos de angustia para el cuidador
{véase lo expuesto en apartados anteriores).

Ademis de la percepcién divergente de las necesidades del paciente, los
individuos de las diadas de cuidados pueden tener creencias distintas y di-
vergentes sobre la propia enfermedad. Por ejemplo, las representaciones de
la enfermedad (véase ¢l Capitulo 9) de identidad, plazo temporal, causas,
consecuencias y control/cura también pueden diferir entre los pacientes,
los cényuges cuidadores y otras personas significativas. En un reciente es-
tudio longitndinal, Weinman et al., (2000) encontraron que, tras un ata-
que al corazén, se podia predecir la participacién en los ejercicios de reha-
bilitacién a partir de las creencias del conyuge mds que a partir de las
propias atribuciones del paciente, sobre todo cuando el conyuge atribuia el
ataque al corazén a los malos habitos de salud del paciente (causa inier-
na). Figueras y Wienman (2003) fueron mds alld analizando las represen-
taciones de la enfermedad de 70 diadas paciente-pareja tras un ataque al
corazén v diferenciaron entre las parejas que tenian percepciones «positi-
yas similares», «negativas similares» o «contradictorias». La mayoria de
las percepciones negativas y contradictorias surgia respecto a las percep-
ciones de control/cura, siendo mds evidentes las percepciones positivas
compartidas en relacién a las dimensiones de identidad, plazo temporal ¥
consecuencias. Las diadas con percepciones positivas compartidas obtenfan
mejores resultados en cuanto a menor discapacidad, menores dificultades en
el funcionamiento sexual, menos angustia relacionada con la salud, mas
vitalidad y un mejor ajuste global que las diadas con percepciones negati-
vas o contradictorias. En el mismo sentido, Heijmans et af. (1998} compa-
raron las representaciones de la enfermedad de parejas casadas en las que
un cényuge tenia sindrome de fatiga crénica o la enfermedad de Addison,
v encontraron que las parejas en ambos grupos de enfermedad diferfan en
cuanto a las consecuencias percibidas y al plazo temporal de la enferme
dad (los cuidadores de la enfermedad de Addison percibian coTsecuencias
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mds importantes y duraderas que los pacientes; los pacientes de sindrome
de fatiga crénica percibian mayores consecuencias, pero un plazo temporal
inferior al que percibian sus cuidadores). Las percepciones sobre la identi-
dad y causa de las enfermedades eran relativamente similares en las pare-
jas. Aunque este estudio transversal s6lo referia una relacién minima entre
las percepciones de la enfermedad discrepantes y la conducta de afronta-
miento, se identificaron relaciones consistentes entre las discrepancias v los
resultados del paciente en términos de funcionamiento fisico y social, ajus-
te psicolégico y vitalidad. La minimizacién por parte del conyuge del sin-
drome de fatiga crénica y de sus consecuencias permitia predecir peores
resultados para el paciente y, tal vez de manera sorprendente, e pesimis-
mo del cényuge sobre el plazo temporal estaba relacionado con mejores
resultados en la enfermedad de Addison.

No son sélo las percepciones del conyuge las que pucden influir sobre
los resultados del paciente; por ejemplo, un reciente estudio (Urquhart-
Law, 2002) entre 30 adolescentes con diabetes tipo T y de sus madres mos-
traba que las representaciones de la enfermedad con consecuencias graves
y negativas y las representaciones emocionales eran mayores en las madres
que en los adolescentes. Sin embargo, el anilisis demostrd que esta «maxi-
mizacién» (frente a fa «minimizacién» identificada en el estudio sobre sin-
drome de fatiga crénica al que se ha hecho referencia anteriormente) por
parte de las madres no estaba relacionada con el bienestar de los adoles-
centes. Sin embargo, este estudio fue realizado con una muestra pequefia
que ademds padecia la limitacién de ser transversal.

La revisin de la evidencia disponible llevaria a concluir que tanto la
maximizacién como la minimizacién por parte de los cuidadores puede te-
ner consecuencias adversas, mientras que las percepciones compartidas son
mds adaptativas, pero sigue siendo necesario estudiar mas, tanto entre las
diadas de adultos como de padres-hijos, para abordar el posible impacto
(positivo y negativo) de estas discrepancias sobre [os resultados para el pa-
ciente, y sobre resultados psicosociales para los cuidadores.

En este capitulo se han descrito dos grandes 4reas en las que la enfermedad
puede tener un impacto: sobre el bienestar emocional del paciente; y sobre
la calidad de vida y el estado emocional y fisico de los cuidadores informa-
les. Debe haber quedado claro que la enfermedad fisica tiene numerosas
consecuencias potenciales y variadas, y que la complejidad de estas influen-
cias plantea muchos retos al investigador o profesional que quiera estudiar
los resultados de la enfermedad. Hemos descrito una amplia evidencia empi-
rica sobre los efectos que tiene el cuidado de un familiar o amigo enfermo,
El reconocimiento y la identificacion de las consecuencias de la provision de
cutdados permite que se implanten intervenciones para beneficiar a los cui-
dadores y a aquellos a los que se cuida, ademas de, potencialmente, a la
sociedad en general en cuanto a menores costes sociales y de atencién sani-
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taria de la provision de los cuidados para los propios cuidadores, que pue-
den experimentar un estrés significativo, una importante carga o una mala
salud.

De forma importante, hemos puesto de relieve que el proporcionar cui-
dados a un enfermo, o el estar enfermo, no acarrea inevitablemente conse-
cuencias negativas. También hemos abordado una nueva e importante
4rea de investigacién que destaca que las percepciones de la enfermedad y
sus consecuencias pueden variar en las parejas que conviven con fa enfer-
medad, y cémo pueden influir estas discrepancias y la interdependencia de
la relacién sobre una amplia variedad de resultados. La diversidad de cop-
secuencias v de factores moderadores descritos en este capitulo deberis
proporcionar al lector una firme base sobre la que estudiar la psicologia de
la enfermedad.
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