CAPITULO 11

cronica

B S o

Estudio de casos
Silvia, la madre de Blanca

Perfil de capitulo

Preguntas

El impacto de las enfermedades crénicas
Seguir un programa de rehabilitacién cardiaca
Afrontar el cancer

Adaptarse a la diabetes

Manejar el VIH y el SIDA

Vivir con la enfermedad de Alzheimer
Respuestas

Glosario

Lecturas recomendadas

Eetudio de Casos

. Blanca estaba preocupada por Silvia, su
. madre, que parecia olvidarse cada vez mas
. de las cosas. En primer lugar, Blanca atribu-
i y6 estos fallos de memoria a la edad. Tenia
: 81 afios y era légico que olvidara ciertas co-
~sas en algunas ocasiones, pero esto se hacia
. cada vez mas frecuente y molesto. Un-dia,
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Preguntas

Este capitulo se centra en seis cuestiones
bésicas:

1. ¢Cuél es el impacto de la enfermedad crénica?
2. {Qué implican los programas de rehabilitacién
cardiaca?

3. {Cémo cabe ayudar a los pacientes a afrontar
el cancer?

4. {Qué implica adaptarse a la diabetes?

5. {Como cabe manejar la infeccién del VIH?

6. éCuadl es el impacto de la enfermedad de
Alzheimer sobre los pacientes y sobre sus
familiares?

cuando visité a su madre, Blanca advirtié
que la estufa eléctrica de la cocina seguia .
encendida a la intensidad maxima. Sin de-
cir nada a su madre, la apagé. La misma -
tarde, Blanca pregunté a su madre qué ha-
bia preparado para cenar y se sorprendié
cuando ésta le respondié que habia olvida-
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i do comer. ¢Es posible que Silvia haya en-
- cendido la estufa y luego olvidara cocinar?
| Esta cuestién resulté molesta para Blanca.
Varios meses después, cuando Blanca
- volvid a visitar a su madre, ésta se enfad6
' repentinamente y acusé a su hija de perder-
_le sus gafas. “jArrojaste mis gafas al suelo!
' No quieres que lea el periédico. ;Qué pre-
tendes hacerme?” Blanca intent6 convencer
i a su madre de que no habia tirado sus gafas
"y que no pretendia hacerle nada, pero Silvia
' seguia sir: creerle. A medida que el tiempo
| transcurria, las pérdidas de memoria de
~Silvia empezaron a desconcertar a Blanca
" cada vez maés. Silvia solia olvidar comer,
. bafiarse, peinarse o alimentar a su gato. Por
otra parte, confundia repetidamente los
nombres de sus hijos, perdia el interés en la
* lectura y en la television, no entendia cier-
~ tas instrucciones y tenia dificultades para
* hacerse entender.
Silvia era consciente de su pérdida de
_ memoria y se enfadaba consigo misma cuan-
do no podia recordar los nombres de cosas
tales como silla, mesa o radio. No obstante,
su memoria relacionada con acontecimien-
tos pasados parecia estar intacta. Con fre-
cuencia mostraba fotos antiguas a Blanca y
le contaba historias sobre la gente que apa-
recia en las imdgenes. Sin embargo, no re-
cordaba lo que habia ocurrido el dia ante-
rior o incluso un minuto antes. Un dia,
cuando Blanca se estaba preparando para
marcharse, le dijo a Silvia. “Me voy a casa,
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Las enfermedades cronicas de larga dura-
cion son muy habituales en los Estados Unidos,
en mayor medida que las de corta duracién y
las enfermedades agudas. En cualquier momen-
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madre, ;lo entiendes?” Silvia le respondid
que si, pero cuando Blanca se encamind a la -
puerta, Silvia pregunté: “;Adonde vas?”.

Blanca tenia dos hermanos y una her-
mana mayor que ella, pero todos vivian en
ciudades distintas y el que mas cerca estaba
vivia a méas de 300 kilémetros de distancia.
Blanca sabia que era la que mayor respon-
sabilidad asumia en relacién con su madre.
Se preguntaba si su madre podia tener la -
enfermedad de Alzheimer, asi que solicitd .
la opinién del médico de Silvia. El médico
no podia confirmar el diagnéstico y senald
que no existia un diagndstico absoluto de
esta enfermedad mientras el paciente estu-
viese vivo. So6lo eliminando otras causas
posibles de la demencia de Silvia cabria de-
terminar si ella padecia esta enfermedad.

En el presente capitulo sefalaremos las
consecuencias de vivir con enfermedades
crénicas, como la enfermedad de Alzheimer,
el cédncer, las enfermedades cardio-
vasculares, la diabetes y el SIDA, pero otras
enfermedades comparten muchos elemen-
tos con éstas. La fisiologia de las enferme-
dades varia, pero los ajustes emocionales y
fisicos, la interrupcién de la dindmica fami-
liar, la necesidad de obtener cuidados mé-
dicos y la urgencia de que el paciente se
autoabastezca también se aplican a enfer-
medades crénicas como el asma, la artritis,
las enfermedades renales vy las lesiones ce-
rebrales o medulares.

to, la mitad de la poblacion norteamericana se
ve afectada por cualquiera de estas enfermeda-
des y practicamente todos desarrollan finalmen-
te, alguna clase de trastorno crénico (Taylor &
Aspinwall, 1993). La mayor parte de estos cua-
dros no son graves ni constituyen una amenaza
para la vida, pero el niimero de personas afecta-
das presenta un problema importante para la



medicina y la psicologia de la salud, ya que es-
tas situaciones no sélo afectan a las personas
que padecen la enfermedad, sino también a los
familiares y amigos. Como explicamos en el ca-
pitulo 1, los modelos de enfermedad y muerte
en los Estados Unidos han cambiado durante
los ultimos cien anos. Las enfermedades agu-
das como la neumonia y la gripe formaban par-
te de las causas principales de muerte. En la
actualidad, enfermedades crénicas como las
cardiacas o el cancer han suplantado a las pri-
meras como causas principales de mortalidad.
Las enfermedades agudas no duran mucho
tiempo y, de hecho, las personas se curan relati-
vamente rapido o mueren en poco tiempo. Las
enfermedades crénicas, por su parte, perduran
y, si son mortales, causan la muerte sélo tras un
periodo de tiempo prolongado. Durante este
periodo, los sintomas no son necesariamente
constantes. Las personas con enfermedades croé-
nicas pueden sentirse relativamente bien en oca-
siones, 0 muy mal en otras, pero nunca estan
totalmente sanas.

Segin Howard Leventhal y sus colegas
(Leventhal, Nerenz & Steele, 1984; Meyer,
Leventhal & Gutman, 1985), las personas tien-
den a conceptualizar las enfermedades como
agudas y no como crénicas. Estos investigado-
res han establecido que las personas con enfer-
medades crénicas (por ejemplo, la hipertensién)
han pensado que el trastorno era agudo, creyen-
do que no tendrian que someterse a tratamiento
el resto de sus vidas y que, finalmente, se cura-
rian. Esta creencia resulta adecuada cuando se
trata de una enfermedad aguda, de lo contrario
representa una visién distorsionada de enfer-
medades crénicas como hipertension. Las inves-
tigaciones de Leventhal y sus colaboradores
sugieren que las personas tienen problemas
para comprender la naturaleza de sus enferme-
dades cronicas y que dicha tendencia continta
de forma indefinida; por el contrario, suelen
aplicar su conocimiento de las enfermedades
agudas a cualquier trastorno que desarrollen.

Las enfermedades crénicas graves presentan
una crisis en la vida de las personas que suele
exceder la mera adaptacidn a la enfermedad. Por
ejemplo, dichas enfermedades pueden producir

dificultades econémicas, cambiar la visién que’

ios pacientes tienen de ellos mismos y afectar

gravemente las relaciones con los miembros de
la familia y amigos. :

Las enfermedades crénicas pueden anali-
zarse en términos de la teoria de la crisis (Moos
& Schaeferm 1984). La teoria de la crisis trata acer-
ca del impacto que tiene la interrupciéon de un
patron establecido del funcionamiento personal
y social. Esta teoria sostiene que los individuos
deben funcionar en un estado de equilibrio.
Cuando dicho estado se interrumpe por cual-
quier razon, incluyendo la enfermedad, las per-
sonas, para recuperar el equilibrio, se basan en
anteriores modos de respuesta que han resulta-
do efectivos. La crisis se produce cuando los
acontecimientos son tan extremos o importan-
tes que los patrones de afrontamiento habitua-
les resultan inadecuados. De esta manera, las
personas experimentan un exacerbado senti-
miento de ansiedad, temor y estrés. En vista de
que las personas no pueden tolerar un estado
de crisis por mucho tiempo, adoptan nuevos
modos de respuesta. Algunas de estas nuevas
formas de afrontamiento pueden conducir a una
adaptacion sana, pero otras provocan ajustes
insanos y un deterioro psicolégico. La crisis en
si misma no es sana ni patolégica. Por el contra-
rio, se trata de un momento de inflexién en la
vida de una persona, cuyo resultado final es bien
un ajuste saludable ante el acontecimiento que
lo precipita o bien una adaptacién psicolégica-
mente insana. La teoria de la crisis sugiere que
las enfermedades crénicas no provocan proble-
mas psicologicos inevitablemente. Una persona
puede reaccionar a una enfermedad de un modo
positivo o negativo.

El impacto sobre el paciente

De una manera u otra, todos los pacientes
deben afrontar sus enfermedades, aunque la ta-
rea no resulta facil. De hecho, deben manejar los
sintomas de la misma, conjuntamente con el
estrés que produce el tratamiento. Como se ex-
plicé en el capitulo 3, las interacciones con el
sistema sanitario tienden a privar a las perso-
nas no sélo de su sensaciéon de competencia y
control, sino de sus derechos y privilegios; en
otras palabras, el cuidado de la salud hace que
los pacientes se sientan tratados come “no per-

sonas”. La pérdida del contro! personal v la



amenaza a la autoestima son dos de los cam-
bios que los pacientes con enfermedades créni-
cas deben afrontar (Fife, 1984). La enfermedad
produce sensaciones de vulnerabilidad vy pér-
dida de control sobre acontecimientos futuros,
al tiempo que introduce modificaciones en la
manera en que otros consideran al paciente y en
la idea que éstos tienen de si mismos. Debido a
la evolucién con la que cursan las enfermeda-
des cronicas, las personas que las padecen ex-
perimentan ciertos problemas que los pacientes
con enfermedades agudas no deben afrontar.

Numerosos estudios han analizado el im-
pacto de las enfermedades crénicas en la vida
de los pacientes. Las investigaciones destina-
das a evaluar el funcionamiento de grandes
muestras de pacientes con una gran variedad
de enfermedades crénicas (Stewart y cols., 1989)
establecieron que estos pacientes exhibian un
peor funcionamiento social y fisico, tenian una
salud mental més deteriorada y experimenta-
ban mayor dolor que los pacientes sin estas en-
fermedades. La hipertensién produce el menor
impacto sobre la actuacion de las personas,
mientras que las enfermedades gastroin-
testinales y las cardiacas el mayor de todos. Los
pacientes con mas de un trastorno crénico mos-
traron un funcionamiento mucho peor que los
pacientes con una sola enfermedad crénica. El
grado de intrusién de los sintomas se corre-
laciona con el tiempo que requiere el tratamien-
to, los sintomas en si, la magnitud del cansan-
cio y el grado de interferencia de la enfermedad
en las actividades cotidianas (Devins y cols.,
1990). De esta manera, las enfermedades créni-
cas difieren en su impacto, no sélo en lo que
respecta a su gravedad, sino en la medida en
que interfieren en la vida de los pacientes. In-
cluso enfermedades mds graves que presentan
menos sintomas y permiten a los pacientes ac-
tuar de un modo casi normal no producen los
problemas de ajuste ocasionados por enferme-
dades menos serias pero mds invasivas.

Un importante impacto de las enfermedades
cronicas es el modo en que las personas se con-
ciben a si mismas; en otras palabras, el diagnés-
tico de una enfermedad crénica modifica la
autopercepcion. El diagndstico de una enferme-
dad como el céncer cambia la vida de las perso-
nas, éstas atraviesan un proceso gradual de com-

prension del significado de su enfermedad vy Ia
integran a sus v1das asi como a la percepcion
de si mismos. Desarrollar esta comprensién cons-
tituye una parte importante del proceso de afron-
tamiento de los pacientes de cancer que partici-
paron en un estudio (Fife, 1994). La enfermedad
y el tratamiento obligé a los pacientes a
reevaluar sus vidas, sus relaciones con otras
personas y su imagen corporal. Algunos encon-
traron aspectos tanto positivos como negativos
en dicha experiencia. Sin embargo, ninguno vol-
vio a ser el mismo que antes del diagnéstico ni
imaginé que su vida volveria a serlo.

Las personas con enfermedades crénicas
tienden a adoptar una serie de estrategias de
afrontamiento para tratar sus enfermedades,
incluyendo intentos para centrarse en aspectos
positivos de éstas (Dunkel-Schetter, Feinstein,
Taylor & Falke, 1992). Ademas de destacar lo
positivo, los pacientes que experimentaban el
menor malestar emocional solian buscar apoyo
social y distanciarse emocionalmente de su pro-
pia enfermedad. Aquellos que experimentaban
una mayor pesadumbre tendian a afrontar la
enfermedad, utilizando estrategias de evasién
cognitivas o conductuales, como el hecho de
desear que la situacién desapareciese o evitan-
dola mediante practicas tales como una admi-
nistracion errénea de los farmacos o el abuso
del alcohol o la alimentacién. En resumen, las
personas con enfermedades crénicas -al igual
que otras personas estresadas- emplean gran
variedad de estrategias de afrontamiento, pero
algunas de ellas son mds eficaces que otras.

Al igual que los pacientes con enfermedades
agudas, aquellos que tienen malestares créni-
cos deben desarrollar y mantener relaciones con
los profesionales de la salud (Moos & Schaefer,
1984), si bien las caracteristicas de estas relacio-
nes difieren. Las personas con enfermedades
agudas suelen creer en el poder de la medicina
moderna y son optimistas acerca de su recupe-
racion. Esta actitud la comparten los trabajado-
res del entorno sanitario, generando un clima
positivo de confianza y optimismo. Por el con-
trario, las personas con enfermedades crénicas
pueden presentar una actitud, en cierta medi-
da, resignada en relacién con su estado, actitud
que suele reflejarse en su relacion con su médi-
co. Los trabajadores de la salud también pue-
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Figura 41.0a. Un nifio con enfermedad crénica genera problemas econémicos y emocionales en su familia.

den ser menos positivos a la hora de evaluar los
trastornos cronicos. Esta sensacién puede ge-
nerar un clima dificil para el tratamiento, ya que
los pacientes plantean toda clase de preguntas
a sus médicos y se resisten a dicho tratamiento,
mientras que estos ultimos experimentan frus-
tracion y malestar cuando los pacientes no si-
guen los regimenes prescritos 0 no mejoran.
Las emociones negativas suelen ser habitua-
les entre los enfermos crénicos, debido al curso
incierto de sus trastornos y, de hecho, el médico
suele sentirse poco preparado para ayudar a los
pacientes a manejar estas reacciones emociona-
les (Moos & Schaefer, 1984). Este déficit ha ge-
nerado la necesidad de disponer de dos ayudas
suplementarias: las intervenciones psicolégicas
y los grupos de apoyo. En el caso de muchas
enfermedades crénicas, los psicélogos de la sa-
lud han ideado intervenciones que destacan el
manejo de las emociones. Los grupos de apoyo
también han atendido esta necesidad, propor-
cionando soporte emocional a los pacientes o a
los miembros de la familia que le asisten, sa-
biendo que no existen muchas probabilidades
de cura. Estos servicios suplementarios al siste-
ma de salud tradicional ayudan a los pacientes

con enfermedades crénicas a mantener su ad-
herencia al régimen prescrito y a mantener rela-
ciones adecuadas con sus asistentes. Un
metaanalisis de los estudios asociados a la efec-
tividad de las intervenciones psicosociales en
pacientes con cancer (Meyer & Mark, 1995) in-
dicé que gran variedad de métodos con-
ductuales, informativos y educativos ayudaron
a los pacientes a adaptarse a los sintomas y al
tratamiento desde el punto de vista emocional y
funcional.

El mantenimiento de relaciones personales
también constituye un reto para los enfermos
(Moos & Schaefer, 1984). Cuando las personas
enferman, su comportamiento suele cambiar y
las relaciones y las expectativas de sus amigos
y familiares varian significativamente, aun cuan-
do el apoyo social sea un factor importante en el
mantenimiento de la salud del paciente
(Berkman & Syme, 1979; Wiley & Camacho,
1980). Estos cambios se deben, en parte, al pa-
pel que asumen las personas enfermas. Sin em-
bargo, aquellos que padecen enfermedades cré-
nicas no se adaptan al papel de enfermedad
como lo hacen los que experimentan trastornos
agudos. Por esta razén, las enfermedades croni-



cas presentan un impacto mayor en las familias
de los pacientes cronicos.

El impacto en la familia

La enfermedad plantea una crisis no sélo
para las personas que la padecen, sino también
para sus familiares. A medida que avanzaba la
enfermedad de Silvia, le resultaba mas dificil
vivir sola. En ocasiones, vagaba por el vecinda-
rio en medio de la noche, olvidaba alimentarse,
encendia fuego para quemar antiguas cartas
dentro de su casa y adoptaba otros comporta-
mientos peligrosos que impedian que siguiese
viviendo sola. Blanca se percaté de que su ma-
dre requeria cuidados y vigilancia constantes,
de modo que ella y su marido Juan decidieron
trasladar a Silvia a su propia casa. Silvia se tomé
mal el cambio, explicando que no le ocurria
nada malo y que Blanca estaba intentando des-
pojarla de su dinero. A pesar de lo amarga que
resultaba la situacién, el traslado se realizé. Si
bien Silvia habia permanecido en casa de su hija
durante mucho tiempo en otras ocasiones, este
traslado la confundié y desorienté. No podia
encontrar sus pertenencias y tenia problemas
para desplazarse de una habitacion a otra. Cada
vez se enfadaba mds con su hija, su cuidadora
principal, quejéndose ante Juan de que “esa
mujer” (es decir, Blanca) “es mala conmigo”.
Paradéjicamente, Silvia descargé su furia casi
exclusivamente sobre Blanca, la tinica persona
que dedicaba mucho tiempo y esfuerzo a cui-
darla. Blanca tenia dificultades para continuar
desarrollando las practicas correspondientes a
su carrera de derecho y cuidar a su madre al
mismo tiempo, por lo que abandond las practi-
ca para estar con Silvia las 24 horas del dia.
Juan intentaba ayudar a su mujer siempre que
podia, pero como también era abogado y sus
ingresos eran importantes, trabajaba mas tiem-
po para contrarrestar la pérdida de ingresos de
Blanca. Durante los tres afios en los que Silvia
vivio con Blanca y Juan, Blanca se sentia
estresada y atrapada. A veces se preguntaba
quién era verdaderamente la victima de la en-
fermedad de su madre.

En el caso de los adultos como Silvia, las en-
fermedades crénicas pueden causar una
redefinicién de la identidad (Fife, 1994; Moos,
1994) y un cambio en las relaciones con otros.
Las enfermedades crénicas en los nifios también
modifican la vida no sélo de los pacientes, sino

la de toda'la familia, ya que padres y herma-
nos intentan llevar una vida familiar normal,
al tiempo que deben afrontar la terapia del
nifo enfermo.

La relacién entre las parejas casadas experi-
menta ciertos cambios cuando uno de los miem-
bros desarrolla una enfermedad crénica. Un
analisis de las respuestas de afrontamiento en
parejas casadas en las que uno de los compo-
nentes tenia que someterse a didlisis renal
(Palmer, Canzona & Wai, 1984) demostré que
las parejas que cotidianamente adoptaban pa-
peles flexibles se adaptaban mejor que aquellas
que habian desarrollado roles fijos o inflexibles.
El tratamiento no era la fuente principal de los
problemas; en su lugar, las dificultades proce-
dian de la discrepancia entre la idea que tenia el
paciente de su problema y la que tenia su com-
panero. Estas perspectivas encontradas contri-
buyeron a acrecentar el sentimiento de incom-
prension y abandono de los pacientes. Muchas
parejas estrecharon atin mds sus lazos afectivos,
pero no experimentaron una mayor satisfaccién
en su relacién, puesto que la cercania era el re-
sultado de la dependencia y exigia el sacrificio
de uno de los miembros para satisfacer las nece-
sidades del otro. Una investigacién confirmé que
se producian cambios en las parejas como re-
sultado de las enfermedades crénicas, al tiem-
po que los comparieros tendian a creer que sus
relaciones habian vuelto a la “normalidad”,
cuando en realidad no ocurria asi (Helgeson,
1993).

Los padres con enfermedades crénicas tam-
bién pueden experimentar cambios que generan
problemas en la relacién con sus hijos; estos
cambios suelen ser muy acusados cuando los
padres padecen una enfermedad terminal
(Christ y cols., 1993). Como una parte mds del
rol de enfermo, el padre puede perder autoridad
ante su hijo, o bien el padre puede pasar por
alto un mal comportamiento de sus hijos, a cau-
sa de su enfermedad. Los hijos pueden no con-
sultar al padre enfermo ante cualquier inquie-
tud para no preocuparle, aumentando el
aislamiento. De hecho, los hijos pueden sen-
tirse atin més incémodos que los adultos ante
un enfermo y, como resultado, pueden modifi-
car su comportamiento hacia los padres enfer-
mos. De hecho, temen los cambios que experi-



menta la vida familiar, asi que su papel en el
seno familiar puede modificarse como resulta-
"do de la enfermedad de uno de los padres. Los
hijos pequefios pueden incluso sentir culpabili-
dad por la enfermedad de su padre, ya que no
comprenden que el desarrollo de la enfermedad
no tiene nada que ver con un posible mal com-
portamiento suyo y pueden incluso temer que
su otro progenitor enferme.

En el caso de los adultos, los cambios que
acompanan la enfermedad pueden alterar sus
relaciones y redefinir su identidad, pero en el
caso de los nifos enfermos, el trastorno puede
constituir un factor importante en la formacién
de su identidad. Si bien las tasas de enfermedad
infantil han descendido drasticamente en el si-
glo XX, un nimero signiﬁcz‘itiv.o de nifos sigue
padeciendo enfermedades crénicas (Newacheck
& Taylor, 1992). La mayor parte de estas enfer-
medades son de importancia relativamente me-
nor, pero muchos nifos sufren trastornos créni-
cos severos, como el cancer, el asma, la artritis
reumatoide y la diabetes, situaciones que limi-
tan su movilidad y actividad. En el caso de al-
gunos ninos, estas restricciones son muy pro-
blemdticas, provocando en ellos un mayor
aislamiento, depresion y tristeza, mientras que
otros nifios afrontan mejor estos problemas
(Brunnquell & Hall, 1984). Los nifos que sue-
len ser fisicamente activos y que han estableci-
do relaciones amistosas en base a la actividad
encuentran dificultades en estas restricciones.
Los profesionales sanitarios y los padres pue-
den ayudarles a adaptarse a su nueva situa-
cién, ofreciéndoles alternativas o actividades
modificadas.

Los familiares de los nifios enfermos suelen
experimentar cansancio emocional y fisico
(Garrison & McQuiston, 1989). Un nino enfer-
mo requiere gran cantidad de apoyo emocional,
la mayor parte del cual es suministrado por la
madre. Estos esfuerzos pueden dejar a las ma-
dres tan agotadas, que les reste poca energia
emocional para dedicarla a sus maridos, dejan-
do a estos tltimos con una sensacion de aban-
~ dono, enfadados y, finalmente, con sentimiento
de culpabilidad por albergar este sentimiento.
Ademads de estos sentimientos negativos, hay
que tener en cuenta las preocupaciones que ge-
nera la demanda econémica de la enfermedad y

la continua preocupacién por el nifio enfermo.
Asimismo, la enfermedad crénica de un nifo

‘puede hacer que el hermano sienta celos. La

dependencia de los nifios enfermos puede gene-
rar rapidamente una sobredependencia, por lo
que los nifios pueden aprender a manipular a
su familia, enfadandose o deprimiéndose cuan-
do no consiguen lo que quieren. De esta ma-
nera, la enfermedad de un nifio puede trastor-
nar el funcionamiento familiar en todos los
niveles, estresando a todos los miembros de la
familia y poniendo a prueba su capacidad de
afrontamiento.

Entre las recomendaciones que cabe propor-
cionar a las familias estd el intento de encontrar
un aspecto positivo a la enfermedad del nifio
(Moos, 1984). Por ejemplo, cabria destacar en qué
medida une una crisis a los miembros de una
familia y hace que sus miembros rechacen en
menor medida expresar sus sentimientos. Por
otra parte, la familia debe encontrar una mane-
ra de expresar sus emociones negativas como la
ira y la frustracién en relacién con esta situa-
cién. Las familias con nifios enfermos también
deben tener tiempo para el ocio y no dedicar toda
su energia a cuidar del nifio. Como resultado de
sus propias necesidades no cubiertas, muchos
padres ingresan en grupos de apoyo para fami-
lias con hijos que padecen enfermedades créni-
cas. Estos grupos pueden ayudar a las familias
a manejar sus emociones, asi como recibir infor-
macion sobre el estado de su hijo.

En resumen

Las enfermedades crénicas no sélo afectan a
la persona que las padece, sino también a sus
familiares y amigos. A diferencia de lo que ocu-
rre con las enfermedades infecciosas que duran
un tiempo relativamente corto, las enfermeda-
des crénicas como las cardiacas, el cédncer, la
diabetes y la enfermedad de Alzheimer, pueden
perdurar durante afios. Las enfermedades cré-
nicas de larga duracién suelen provocar una
crisis en la vida de las personas, cambiando la

. manera en que los pacientes se ven a si mismos,

generando problemas econémicos e interrum-
piendo la dindmica familiar. De esta manera,
los pacientes cronicos presentan necesidades fi-
siolégicas, sociales y emocionales distintas de



las que tienen las personas sanas, de manera
que tienen que éncontrar algin modo de satis-
" facerlas para afrontar el proceso. En ocasiones,
los profesionales de la salud y las personas que
atienden a los pacientes descuidan las necesi-
dades sociales y emocionales de éstos, atendien-
do bésicamente sus requerimientos fisicos. Los
psicélogos de la salud y los grupos de apoyo
ayudan a cubrir las necesidades emocionales
relacionadas con las enfermedades crénicas. Si
bien ciertos elementos son comunes a todas las
enfermedades crénicas, existen ciertos proble-
mas especiales en las personas que viven con
enfermedades cardiovasculares, ciancer, diabe-
tes, SIDA y la enfermedad de Alzheimer.

Seguir un programa de
rehabilitacién cardiaca

Carlos se jubilé después de haber trabajado
en una fabrica de la industria quimica y, en el
transcurso de menos de dos afios, empezé a ex-
perimentar signos de enfermedad cardiaca. Du-
rante casi quince anos, sus trabajos le habian
exigido mucha actividad fisica, pero su tltimo
trabajo en el ambito de las relaciones industria-
les era estresante y sedentario al mismo tiempo.
Durante este periodo desarroll6 hipertensién y
empez6 a tomar medicacién. Por otra parte, em-
pezd a experimentar por primera vez problemas
con su peso y a sentir mas rdpidamente que se
quedaba sin aire cuando cambiaba de un traba-
jo activo a uno sedentario. Después de su jubila-
cién, sus ejercicios se limitaban a la pesca y la
caza, a la vez que continué fumando y disfru-
tando de la comida. Un dia empez6 a sentir un
dolor profundo e intenso en el pecho, en los hom-
bros y en los brazos. Inmediatamente, interpre-
t6 este dolor como infarto de miocardio, por lo
que pidi6 ayuda e ingresé en el hospital.

Un angiograma revelé que Carlos tenia obs-
trucciones al 100%, 99% y 95% en tres arterias
coronarias. Los médicos que lo trataron coinci-
dieron en que no era conveniente practicarle una
angioplastia y que debia someterse a una ciru-
.gia de bypass coronario. Carlos pensé que lo
mas indicado era someterse a la operacién para
empezar a recuperarse cuanto antes, asi que dis-
puso lo necesario para someterse a la cirugia de
triple bypass.

En la unidad de cuidados intensivos co-
ronarios, Carlos experimenté una complicacién

respiratoria que prolongé la permanencia, nor-

malmente dolorosa y estresante, en esta unidad.
De esta manera, empez6 a preguntarse si real-
mente iba a sobrevivir y, en un momento dado,
llegé a la conviccién de que el personal hospita-
lario abandonaria la unidad y a los pacientes
que en ella permanecian. Cuando se produjo el
cambio de guardia en el hospital, Carlos deci-
dié marcharse Y, en su intento, extrajo los con-
ductos intravenosos y los electrodos que esta-
ban enchufados a la maquina de seguimiento.
Finalmente, tuvo que permanecer en la unidad
porque se sentia limitado.

A pesar de las complicaciones y de la cirugia
de bypass, Carlos se recuperé de su infarto y de
la cirugia cardiaca sin que su corazén experi-
mentase dafos serios. Dentro del programa de
rehabilitacion, se le advirtié que dejara de fu-
mar, perdiera peso e iniciara un programa de
ejercicios regular. A continuacién, Carlos dej6
de fumar, pero tuvo dificultades para perder
peso. Inicialmente perdié algunos kilos, pero
luego los recuperé. El programa de ejercicios
consistia en caminar 400 metros durante una
semana y luego aumentar el recorrido otros 400
metros hasta alcanzar un recorrido total de 3
kilémetros en treinta minutos. En la actualidad,
Carlos no considera la distancia un problema,
pero si le cuesta caminar al ritmo recomendado.
Sin embargo, se siente mejor cuando cumple con
el programa de ejercicios y si intenta aplicarlo
al menos con un dia por medio.

Ademas de modificar su estilo de vida, Car-
los toma numerosos farmacos para el corazén y
para reducir su tensién arterial. Una vez al afio
se somete a una revision médica completa que
incluye una prueba de esfuerzo durante el ejer-
cicio. Si bien lleg6 a experimentar una depre-
sion que le duré mas de un afio después de so-
meterse a la cirugfa, Carlos afirma que se siente
bien ahora, tres afios después de su infarto.
Su mujer y su familia estin contentos por su
recuperacion, pero desean que se preocupe

-ain més en lo que respecta a la pérdida de

peso y se adhiera por completo a su régimen
de rehabilitacién. :

Los programas de rehabilitacién cardiaca
pueden tratar diversas situaciones e incluyen



una gran variedad de actividades, a las que
Carlos se sometid. Las personas que han pade-
cido un infarto ‘participan en programas de re-
habilitacién cardiaca para recuperar su utilidad
fisica, social y econémica. La mayor parte de
estos programas resultan similares al progra-
ma al que Carlos se sometié e incluyen la adhe-
rencia a un régimen farmacolégico, la interrup-
cién del habito de fumar, un incremento gradual
del ejercicio, cambios dietéticos para reducir la
ingestién de grasas y, posiblemente, interven-
ciones psicolégicas para reducir la depresion y
modificar la sensacién de hostilidad. Los com-
ponentes del ejercicio varian de acuerdo con la
extension del dafio que ha soportado el corazén
y pueden incluir la asistencia a clases de ejerci-
cios fisicos supervisados por personal especia-
lizado en cuidados cardiacos que puedan pro-
porcionar la asistencia de urgencia en caso de
que surjan complicaciones.

Los psicélogos de la salud han disenado e
implementado programas que complementan
los programas de rehabilitacién cardiaca
estandar. Ademds de investigar los problemas
que supone implementar programas de modifi-
cacion general del estilo de vida, los psicélogos
de la salud han estudiado y disefiado interven-
ciones para tratar problemas de adaptacién de
los pacientes cardiacos y sus familiares.

¢Resultan efectivos los programas de reha-
bilitacién cardiaca a la hora de incrementar la
esperanza de vida de las personas que han teni-
do un infarto? Las evaluaciones de estos pro-
gramas indican que si lo son (Linden, Stossel &
Maurice, 1996; Oldrige, Guyatt, Fischer &
Rimm,. 1988). Los individuos que participaron
en un programa de rehabilitacion cardiaca pre-
sentaron tasas de mortalidad maés bajas por en-
fermedad cardiovascular. Por otra parte, un
metaandlisis que evalué la incorporacién de un
tratamiento psicosocial a la rehabilitaciéon
cardiaca mostré que estos componentes resul-
taban adecuados para reducir la mortalidad y
la enfermedad, asi como para disminuir el ma-
lestar psicoldgico (Linden y cols., 1996).

Cambios en'e! estilo de vida

Los programas de rehabilitaciéon cardiaca
destacan la importancia de los cambios en el

estilo de vida y, a ese respecto, resultan simila-
res a los programas disefiados para reducir los
factores de riesgo de las enfermedades
cardiovasculares. Sin embargo, los pacientes
sometidos a rehabilitacién cardiaca ya han ex-
perimentado signos importantes de la enferme-
dad, por lo que encuentran una mayor motiva-
cién en el cambio de conducta que las personas
que solo intentan prevenir la enfermedad. Esta
conducta puede diferir de aquellos que se en-
cuentran en una situacion de riesgo frente a las
enfermedades cardiacas, por lo que cabe consi-
derar la investigacién en el contexto de la reha-
bilitacién cardiaca.

Un enfoque que ha resultado muy itil en las
personas que han experimentado enfermedades
cardiacas es el programa disefiado por Dean
Ornish y sus colaboradores (Ornish y cols.,
1990, 1998). Este programa verificé la posibili-
dad de invertir el dafio coronario arterial, intro-
duciendo cambios sustanciales en el estilo de
vida. Si bien resultaba similar a las intervencio-
nes que intentaban alterar los factores de riesgo,
este programa era mucho mas exhaustivo e im-
ponia modificaciones mas exigentes. La dieta,
una parte importante del programa, era mucho
maés restrictiva a la hora de admitir la incorpo-
racion de grasas que la mayor parte de las die-
tas de rehabilitacién cardiaca o de reduccién del
colesterol. La Asociacién Americana del Cora-
zon recomienda que las calorias procedentes de
la grasa no excedan el 30%. En el programa
Ornish, los participantes s6lo podian ingerir un
2% de calorias procedentes de la grasa, por lo
que debian seguir una dieta vegetariana en la
que no se anadiesen las grasas procedentes del
aceite, los huevos, la mantequilla o las nueces.
Ornish (1995) afirma que una dieta en la que el
30% de las calorias procedan de las grasas no
es adecuada para invertir las enfermedades
coronario-arteriales, si bien una dieta de estas
caracteristicas puede ser suficiente para preve-
nir el desarrollo de esta enfermedad. Ademas de
las restricciones dietéticas, los participantes
recibieron un entrenamiento para el manejo del
estrés y se les animé a dejar de fumar, moderar
su consumo de alcohol y empezar a desarrollar
programas de ejercicio. Un grupo control siguié
un programa tipico que tendia a reducir los fac-
tores de riesgo en las personas con enfermeda-



des coronarias, incluyendo la ingestién de una
dieta baja en grasas, la interrupcién del habito
de fumar y el incremento de la actividad fisica.

Transcurrido un afio del inicio del progra-
ma, Ornish y sus colaboradores (1990) descu-
brieron que el 82% de sus pacientes pertenecien-
tes al grupo sometido al tratamiento manifestaba
una disminucién del tamafio de las placas en
las arterias coronarias, un logro que resultaba
realmente dificil. En comparacién con el grupo
control, los pacientes que pertenecian al grupo
de tratamiento habian reducido significa-
tivamente la obstruccién de sus arterias co-
ronarias y aquellos que habian seguido el pro-
grama mas estrictamente experimentaban los
cambios mds drasticos. Este programa también
mostré mejoras en el flujo sanguineo (Gould y
cols., 1995) y en la obstruccién arterial, asi como
en diversos aspectos del funcionamiento
coronario después de cinco afos, lo que sitia
estos resultados en una posicion de ventaja fren-
te al programa estdndar de modificacién de ries-
gos (Ornish y cols., 1998). Estos estudios demos-
traron que puede producirse un cambio en las
arterias coronarias sin el uso de farmacos que
alteren los niveles de colesterol y sin la inter-
vencion mediante bypass coronario.

Los programas que intentan reducir los fac-
tores de riesgo de las enfermedades cardio-
vasculares comparten muchos objetivos con los
programas que asisten a las personas en la re-
habilitacién cardiaca. Ambos tipos de progra-
mas procuran incrementar la actividad fisica,
reducir el tabaquismo, disminuir la grasa dieté-
tica y moderar el consumo de alcohol. Sin em-
bargo, el impacto psicolégico de la cirugia
cardiaca o del infarto difiere del impacto que
tiene el simple hecho de estar en una situacién
de riesgo de contraer enfermedades cardiacas.
Los pacientes cardiacos han informado haber
desarrollado diversas reacciones psicolégicas
después de enfrentarse a su enfermedad.

Reacciones psicolégicas tras una

enfermedad cardiaca

Los pacientes que se recuperan de una enfer-
medad cardiaca, asf como sus cényuges, suelen

experimentar diversas reacciones psicolégicas

que incluyen la depresion, la ansiedad, la ira, el

temor, la culpabilidad y el conflicto interper-
sonal. Por otra parte, hasta un 50% de los pa-
cientes sufren graves trastornos psiquidtricos
como los delirios o la paranoia, denominados
delirios postoperatorios (Sotile, 1996). Estos sinto-
mas dificilmente duran mas de dos o tres dias,
El delirio que experimenté Carlos al creer que el
personal hospitalario le habia abandonado en
la unidad coronaria resulta habitual en los pa-
cientes sometidos a cirugia cardiaca, pero este
trastorno sélo duré unas cuantas horas en el
caso que nos ocupa, en lugar de varios dias.

La depresion es el problema mas comiin y
persistente entre los supervivientes de un infar-
to; de hecho, los pacientes cardiacos informa-
ron haber padecido una depresién mas grave
transcurrido un afio que las personas sanas
(Holahan, Moos, Holahan & Brennan, 1995),
Las mujeres con problemas cardiacos eran es-
pecialmente vulnerables a la depresicn, pero
tanto hombres como mujeres se beneficiaron del
apoyo social, realizando esfuerzos activos de
afrontamiento, lo que convertia a estas perso-
nas en candidatos ideales de los programas de
rehabilitacion cardiaca. Por otra parte, los su-
pervivientes de un infarto que experimentaban
depresion tenfan una mayor predisposicién que
los que no estaban deprimidos a sufrir trastor-
nos cardiacos adicionales durante el afio si-
guiente al ataque (Frasure-Smith, Lespérance &
Talajic, 1995). La depresion no sélo afecta a la
persona que sufre el infarto: las esposas cuyvos
maridos han tenido un infarto también afirman
que experimentan depresiones (Michela, 1987).

El apoyo emocional proporcionado por los
conyuges puede ser un factor importante en la
recuperacién de enfermedades cardiacas y, de
hecho, las personas casadas suelen recibir un
mayor apoyo emocional que aquellos que viven
solos (Kulik & Mahler, 1993). Este apoyo emo-
cional estd relacionado con el grado de adapta-
cién emocional, la calidad de vida y la adheren-
cia a los cambios en el estilo de vida como el
ejercicio y la interrupcion del consumo del taba-
co. Desarrollar un apoyo emocional constituye
una estrategia psicolégica que ayuda, a los pa-
cientes cardiacos a mejorar su salud (Sotile,
1996). ,

La creencia de que la actividad sexual
incrementa las probabilidades de sufrir un se-



gundo infarto puede afectar tanto a los maridos
como a las mujeres después de un ataque
cardiaco. Sin embargo, dicha creencia es un mito
que, probablemente, se basa en la elevacién del
pulso cardiaco durante el coito, especialmente
en el momento del orgasmo. Ciertamente, du-
rante la actividad sexual, el pulso cardiaco no
aumenta a niveles que puedan resultar daiinos,
de manera que ésta no pone en peligro de forma
significativa a aquellas personas que han expe-
rimentado un infarto. A pesar de estas afirma-
ciones, las parejas pueden sentirse incémodas
en lo que respecta a su vida sexual y lo més pro-
bable es que recuperen su actividad gradual-
mente (Michela, 1987).

Muchas personas otorgan una importancia
especial al corazén y por ello la cirugia cardiaca
puede constituir para ellos una experiencia psi-
colégicamente impactante y aterradora. El temor
a morir en una intervenciéon de esta indole se
basa en un riesgo real, pero los pacientes
cardiacos suelen percibir este riesgo de muerte
en un 50%, aun cuando sus cirujanos les hayan
presentado cifras de riesgo de forma repetitiva,
valores que resultan mas precisos y optimistas
que la idea que alberga el paciente (Goldman &
Kimball, 1985). La sensacién de Carlos no coin-
cidia con estos resultados; de hecho, nunca ha-
bia albergado la posibilidad de que estuviese en
peligro de morir durante la cirugia y, de hecho,
tenfa urgencia por empezar a recuperarse. Este
optimismo resulta beneficioso para la recupera-
cioén de pacientes sometidos a cirugia de bypass
coronario (Scheier y cols., 1989), pero el elemen-
to positivo del optimismo es, tal vez, la sensa-
cion de control que acompana a dicho optimis-
mo (Fitzgerald, Tenne, Afflect & Pransky, 1993).
Si bien algunos pacientes afirman haber experi-
mentado mejoras que atribuyen a la cirugia
cardiaca (Goldman & Kimball, 1985), no todos
lo hacen. Los problemas psicoldgicos pueden
causar dificultades en aquellos que no experi-
mentan mejoria. Carlos es uno de los pacientes
que, mayoritariamente, se sienten mejor tras la
cirugia. Su depresién se redujo transcurrido un
aio y ahora no experimenta problemas fisicos
ni psicolégicos debidos a la enfermedad car-
diovascular o a la cirugia.

Intervenciones psicoldgicas enla
rehabilitacién cardiaca

Las intervenciones psicolégicas en los pa-
cientes cardiacos suelen iniciarse cuando éstos
se encuentran hospitalizados (Sotile, 1996). Si
bien muchos pacientes no sienten la necesidad
de solicitar ayuda psicoldgica y tal vez se sienten
incomodos si una tercera persona lo hace por ellos,
los consejos psicolégicos pueden mejorar la expe-
riencia de la hospitalizacién, contrarrestando
parte de la ansiedad que produce la moni-
torizacién durante los cuidados intensivos, au-
mentando la confianza del paciente en el equi-
po médico y en el personal hospitalario. Por otra
parte, los familiares tienen que comprender las
caracteristicas de la enfermedad cardiaca del
paciente, por lo que la mayor parte de los pro-
gramas de asistencia contienen la informacién
necesaria para combatir ideas preconcebidas
acerca de la recuperacion de dicha enfermedad.

Las intervenciones psicolégicas pueden ser
efectivas a la hora de tratar la ansiedad y la de-
presion, los problemas psicolégicos més fre-
cuentes entre los pacientes del corazén. Un pro-
grama de asesoramiento intrahospitalario sirvié
para verificar la efectividad de aconsejar a los
supervivientes de un infarto y a sus conyuges
(Thompson & Meddis, 1990a, 1990b). El progra-
ma se basaba en una serie de sesiones de aseso-
ramiento de treinta minutos que se realizaban
mientras el paciente permanecia en el hospital.
Los pacientes y sus cényuges experimentaban
una ansiedad y depresion significativamente
menores, reduccién que se mantuvo seis meses
después. Este programa demostré que una sim-
ple intervencion psicolégica podia resultar efi-
caz entre los pacientes cardiacos y sus propios
familiares.

Otro proyecto de investigacion evalud el efec-
to del apoyo social en la recuperacion tras la
hospitalizacion por enfermedad cardiaca (Fon-
tana, Kerns, Rosenberg & Colonese, 1989). Es-
tos investigadores establecieron que el apoyo so-
cial reducia la experiencia del estrés como el de
la angustia y que dicho apoyo social era mas
importante durante los primeros seis meses pos-
teriores a la hospitalizacién que en los seis me-
ses siguientes. Este resultado sugiere el valor
tanto de las intervenciones psicolégicas efectua-



das en los pacientes como en grupos de apoyo
para los familiares. Los familiares que compren-
den las caracteristicas de un programa de reha-
bilitacién cardiaca pueden ayudar a los pacien-
tes a mejorar los factores criticos del apoyo social.

En resumen

Tanto el infarto de miocardio como la ciru-
gia cardiaca pueden ocasionar problemas psi-
coldgicos tanto a los pacientes como a los fami-
liares. La depresion es el problema psicolégico
mas habitual y persistente para aquellos que se
han sometido a una cirugia cardiaca. Los pa-
cientes no son los Gnicos que experimentan
depresidn, sino que también lo hacen las esposas
de los hombres que han tenido un infarto. El temor
y la ansiedad son emociones frecuentes y pueden
generar conflictos en las familias que modifican
la naturaleza de sus relaciones conyugales. Al-
gunos pacientes experimentan sintomas propios
de ciertos trastornos psicolégicos graves muchos
dias después de la cirugia, pero estos sintomas
s6lo duran unos cuantos dias.

Los programas de rehabilitacion cardiaca
intentan ayudar a los pacientes sometidos a in-
tervencién cardiaca a incrementar su nivel de
funcionamiento fisico, social y psicolégico. Es-
tos programas suelen incluir regimenes para
modificar el estilo de vida de los pacientes, asi
como intervenciones destinadas a reducir los
efectos psicolégicos de las enfermedades
coronarias en los pacientes y sus familias. Ade-
mas del dolor y el malestar asociados a la hos-
pitalizacién, las intervenciones psicoldgicas tra-
tan la ansiedad y la depresién que afectan la
vida de los pacientes cardiacos y sus familias.

Afrontar el cdncer

En el capitulo 10 conocimos a Victoria cuan-
do tenia 16 anos. Su diagndstico y tratamiento
resultaron muy estresantes, no sélo para ella,
sino también para sus padres y sus tres herma-
nos. Después de su tratamiento inicial, se some-
tié a una quimioterapia intensiva de tres meses
y a otra mas moderada durante otros seis me-
ses. El hospital en el que recibi6 el tratamiento
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lo que el transporte al hospital era una de las
fuentes de estrés para la familia. Las nduseas
que experimentaba como uno de los efectos se-
cundarios de la quimioterapia le prohibian vo-
lar, por lo que sus padres la llevaban y traian en
coche a sus citas. Esta cuestion requeria su tiem-
po, por lo que toda la familia debia ocuparse de
Victoria y su tratamiento, descuidando con fre-
cuencia las necesidades de los demas miembros
de la familia.

Victoria no podia ir al colegio, en donde se
habia convertido en una popular y destacada
estudiante, pero participd en un programa es-
colar a distancia, de manera que no tuviera que
abandonar sus estudios. Estar apartada de sus
amigos y sola en casa todos los dias result6 para
Victoria uno de los aspectos més desoladores
del periodo de seis meses en el que se someti6 a
una terapia menos intensiva. Ella considera que
esta experiencia la hizo cambiar, volviéndose
mas introspectiva y menos dispuesta a salir.

Sus amigos no sabian cémo tratarla. El he-
cho de tener una compafiera con una enferme-
dad potencialmente mortal era algo que nunca
habian vivido y la extrafia sensacién que tenian
hacia ella hacia que la evitaran. Victoria tam-
bién crey6 que su novio se apartaria de ella de-
bido a la enfermedad, pero esto no ocurrié y, de
hecho, su relacién perduré durante todo el tra-
tamiento y cierto tiempo después. La familia de
Victoria atravesd todos los problemas de una
familia en crisis, pero todos la soportaron y
apoyaron a la chica durante todo el tratamiento.
Este apoyo era importante para ella, puesto que
siempre habia mantenido una relacién estrecha
con su familia y se sentia distanciada de sus
amigos durante el tratamiento.

Tal y como recomiendan los expertos (Moos,
1984), Victoria y su familia encontraron aspec-
tos positivos en su enfermedad y, de hecho, la
familia mantuvo una relacion muy estrecha du-
rante todo el tratamiento.

La Sociedad Americana contra el Cancer
(1998) estim6 que mas de 1,25 millones de per-
sonas en los Estados Unidos fueron diagnosti-
cadas de esta enfermedad durante 1998. La ma-
yor parte de estas personas experimentaron
sentimientos similares a los de Victoria, que no

s6lo se sentia ansiosa y asustada, sino que tam-
hidn ectaba enniada De hecha el diaondetbico



de cdncer casi siempre tiene un fuerte impacto
en el paciente. Ayudar a las personas a afrontar
sus reacciones emocionales a este diagnéstico y
a prepararse para afrontar los efectos negativos
de algunos tratamientos del cdncer son tareas
importantes correspondientes a los asistentes sa-
nitarios con orientacién psicolégica.

El impacto psicoldgico del cancer

Aunque algunos pacientes de cdncer sufren
problemas psicosociales como resultado de su
enfermedad, un malestar intenso y la depresién
no son universales. El porcentaje de pacientes
que experimentan problemas psicolégicos de-
pende de como se definan estos problemas. La
mayor parte de los pacientes con cdncer experi-
mentan alguna clase de depresion después de
recibir un diagnéstico de su enfermedad, pero
cuando utilizan como criterio la depresién cli-
nica, la prevalencia entre los pacientes de can-
cer tal vez no sea mayor que entre otros pacien-
tes hospitalizados. Por ejemplo, sélo un 6% de
los pacientes de céncer tratados en un estudio
estaban clinicamente deprimidos (Derogatis y
cols., 1983). Cuando se consideran otros proble-
mas psicosociales conjuntamente con la depre-
sién, aumenta el impacto del malestar emocio-
nal en el cdncer, de acuerdo con lo cual un 47%
de los pacientes tienen cierta clase de trastornos
psiquiatricos. El malestar ligero crénico y la
ansiedad fueron los problemas mds habituales.
Sibien la mayor parte de los pacientes de cancer
no experimentan problemas psicolégicos, si
pueden padecer trastornos de otra clase (Telch
& Telch, 1985).

Problemas asociados a
los tratamientos del cancer

En la actualidad, casi todos los tratamientos
médicos del cancer tienen efectos secundarios
negativos que pueden afiadir estrés a la vida de
los pacientes. Estas terapias incluyen la ciru-
gia, la radiacién, la quimioterapia, el tratamien-
to hormonal y la inmunoterapia. Las primeras
tres son las mas habituales y, por lo tanto, las
mds estresantes.

Barbara Andersen (1998) informé de que las
intervenciones psicoldgicas pueden reducir efec-

tivamente el malestar y el dolor en los pacientes
que se someten a tratamientos de cdncer. Aque-
llos pacientes con cancer que se someten a ciru-
gia suelen experimentar malestar, rechazo y te-
mor y, con frecuencia, reciben un menor apoyo
emocional que otros pacientes operados. El
estrés postquirtrgico disminuye la respuesta
inmune, la cual puede prolongar la tasa de re-
cuperacion y aumentar la vulnerabilidad a otras
enfermedades. La radiacion y la quimioterapia
también presentan efectos secundarios graves.
Muchos pacientes que se someten a una terapia
de radiacién acuden al tratamiento con temor y
ansiedad, temiendo la pérdida del cabello, la
aparicion de quemaduras, nduseas, vémitos,
fatiga y esterilidad. La mayor parte de estas si-
tuaciones se producen, de modo que los temores
de los pacientes no son infundados. Sin em-
bargo, éstos rara vez estdn adecuadamente
preparados para enfrentar sus tratamientos de
radiacion y, de hecho, su temor y ansiedad
pueden agravar la severidad de estos efectos
secundarios.

La quimioterapia también se ve acompana-
da con frecuencia por efectos secundarios des-
agradables que precipitan las reacciones de
estrés en los pacientes de cancer. Al menos la
mitad de dichos pacientes tratados con quimio-
terapia experimentan nduseas, fatiga, depresion,
cambio de peso, pérdida del cabello, trastornos
del suefio y pérdida de apetito (Burish, Me-
yerowitz, Carey & Morrow, 1987). También son
habituales los problemas sexuales, independien-
temente del lugar en el que se desarrolle el can-
cer y, de hecho, el 70% de las mujeres entrevista-
das tres afios después de la quimioterapia
presentan un interés sexual disminuido o nulo,
mientras que el 85% de los hombres bajo trata-
miento de la enfermedad de Hodgkins han per-
dido su potencia sexual.

Victoria utilizé el término “terrible” para
describir su tratamiento de quimioterapia. Al-
gunos de los procedimientos fueron dolorosos
y los efectos secundarios hicieron que Victoria
se sintiera indefensa y sin control. Durante el
transcurso de los tratamientos de quimiotera-
pia, ella experimentd nduseas y véritos. Perdié
el apetito y todo el interés por la comida, por lo
que perdioé unos 15 kilos. Se quedo casi sin ca-
bello y experimenté una importante pérdida de



la coordinacién y una disminucion de la capa-
cidad de concentracién. Afios mas tarde, consi-
dera que sigue sin recuperar su antigua capaci-
dad de concentracion. Muchos pacientes de
cancer tienen las mismas experiencias desagra-
dables propias de la quimioterapia.

No sélo la quimioterapia produce nauseas
en los pacientes, sino que algunas experiencias
son anticipatorias de la ndusea; en otras pala-
bras, la ndusea estd condicionada por ciertas
imagenes y olores que preceden al tratamiento.
Numerosas intervenciones psicoldgicas han
mostrado cierto éxito a la hora de controlar las
reacciones anticipadas, incluyendo la hipnosis,
la relajacion muscular progresiva, conjuntamen-
te con las imagenes guiadas, la desensibilizacién
sistematica, la desviacion de la atencién y el
biofeedback (Andersen, 1989).

El estrés en los antiguos
pacientes de cancer

Mis de la mitad de los pacientes de cancer
sobreviven al menos cinco afios (Departamento
de Salud y Servicios Humanos de los Estados
Unidos [USDHHS]) y muchos no muestran se-
nales fisicas de la enfermedad durante dicho
periodo (Burish y cols., 1987). Sin embargo,
muchos de estos problemas contintian provo-
cando reacciones psicolégicas al cancer. Los
pacientes de céncer cuya enfermedad va remi-
tiendo suelen padecer estrés y otros problemas
psicoldégicos durante afios, antes de recuperar
una vida normal (Burish y cols., 1987). Cuanto
mds prolongado es el periodo de remisién de la
enfermedad, mayores probabilidades hay de que
los pacientes recuperen la calidad de vida pre-
via. No obstante, muchos pacientes de cdncer
siguen manifestando ansiedad respecto a la
recurrencia de la enfermedad y estian pendien-
tes de cualquier sintoma fisico para determinar
un posible signo de céncer. Victoria temia espe-
cialmente una posible recaida los dos afios pos-
teriores al inicio de la remisién de la enferme-
dad. Con el transcurso de los afios, sus temores
se desvanecieron, pero sigue experimentando
ansiedad ante la posibilidad de una repeticién.

Paradéjicamente, algunos pacientes se adap-
tan a su tratamiento y encuentran dificultades a
la hora de recuperar un funcionamiento normal.

Ciertos pacientes sienten tristeza al tener que
abandonar el entorno protector del hospital. De
forma similar, los padres de los pacientes con
leucemia que participaron en un estudio mos-
traron mayor ansiedad cuando sus hijos deja-
ron el tratamiento de quimioterapia. “Dejar el
tratamiento significé una pérdida de seguridad
y una reduccién del apoyo social. Posiblemen-
te, el tratamiento también proporcionaba una
sensacion de mayor control al otorgar a los pa-
cientes un medio activo para tratar de controlar
el céncer” (Burish y cols., 1987, p. 162).

Pocos estudios de seguimiento han investi-
gado los efectos del cédncer mas alla de los cinco
afos después del tratamiento, si bien sélo un
estudio analizo los casos de matrimonio y di-
vorcio de los pacientes que habian sobrevivido
al cdncer de cinco a quince afios antes, cuando
ellos eran nifios o adolescentes (Byrne y cols.,
1989). Los antiguos pacientes de cancer se casa-
ban en menor medida que los pertenecientes a
un grupo control y aquellos que se casaban te-
nian una menor duracién en su matrimonio.
Ademads, los individuos que habian sobrevivi-
do al cancer del sistema nervioso central eran
los que presentaban una diferencia mas acusa-
da y que el patrén de matrimonio entre los anti-
guos pacientes de cancer que habian tenido tu-
mores en otras dreas del cuerpo eran similares a
los de las personas que no habian desarrollado
cancer durante la infancia o la adolescencia. Este
estudio mide solamente el aspecto del ajuste des-
pués del cancer infantil, pero dicho aspecto re-
presenta un indice importante de adaptacién
normal. Los resultados indican que el cancer no
impidié que la mayor parte de estas personas se
casaran y sus matrimonios se equipararan en
duracién con los de las personas que no tenian
antecedentes.

Tratamiento psicolégico
de los pacientes de cancer

Hemos observado que el diagnéstico de can-
cer suele producir una crisis importante que
suele provocar ira, depresion, ansiedad, asi como
otras reacciones emocionales. Cada uno de es-
tos sentimientos suele producir efectos nocivos
en la salud psicolégica de los pacientes y tam-
bién en las relaciones con los miembros de la



Figura 11.0b. La conducta de enfermedad esta encaminada a determinar el estado de salud.

familia y el personal médico. Por esta razon, la
psicoterapia individual o de grupo o una com-
binacién de ambas puede ofrecer un aporte im-
portante en los tratamientos de cdncer.

Los psicologos han ayudado a los pacientes
de céncer a dominar técnicas tales como el en-
trenamiento para la relajacién con el objeto de
reducir el dolor, mitigar el insomnio y las ndu-
seas; autoinstrucciones o, lo que es lo mismo,
entablar un mondlogo interno y constructivo;
habilidades de solucién de problemas,
incrementando la sensacion de control perso-
nal (Telch & Telch, 1985). Muchas de estas es-
trategias de afrontamiento van dirigidas a la
reduccién de los efectos negativos de interven-
ciones médicas como la quimioterapia, la ciru-
gia y la radiacion y, ciertamente, muchas de es-
tas estrategias son eficaces, incluyendo la
relajacién muscular profunda para aliviar las
nauseas posteriores a la quimioterapia. Las téc-
nicas destinadas a aumentar el control perso-
nal mediante la solucién de problemas parecen
menos efectivas.

- Algunos investigadores han destacado las
ventajas que presentan los grupos de apoyo so-

cial como parte del tratamiento de los pacientes
de cancer (Dunkel-Schetter & Wortman, 1982;
Wellish, 1981). Puede resultar mas facil partici-
par en discusiones sobre los temores, la ansie-
dad y la incertidumbre que enfrentan todos los
pacientes de cdncer si se realizan en un grupo
de personas con problemas similares. Los pa-
cientes de cancer pueden desear no preocupar a
sus amigos y familiares con las dificultades adi-
cionales que provoca una discusién abierta de
la enfermedad. Como resultado, los amigos y los
familiares pueden retirar su apoyo emocional y
fisico, dejando a los pacientes con menor apoyo
social en un momento en que sus necesidades
de apoyo han aumentado. Los grupos de apoyo
de los pacientes de cancer se dirigen a aumen-
tar el apoyo social y la reduccién del malestar
emocional. Los estudios efectuados en numero-
sos grupos han mostrado su efectividad a la
hora de ayudar a los pacientes con céncer a
manejar sus reacciones emocionales. Por otra
parte, diversos estudios han establecido que los
pacientes que participan en estos grupos viven
mds tiempo que aquellos que sélo recibieron
cuidados médicos.



David Spiegel y sus colegas (Spiegel, 1993;
Spiegel, Bloom & Yalom, 1981; Spiegel, Kraemer,

Bloom & Gottheil, 1989) estudiaron los benefi-.

cios que aportaban los grupos de apoyo en el
ajuste emocional y la capacidad de superviven-
cia de las pacientes de cancer de mama. Los gru-
pos de apoyo se reunian dos veces por semana
durante un afio. Uno de ellos inclufa un am-
biente de apoyo en el que las mujeres podian
expresar sus emociones negativas, mientras que
el otro inclufa un grupo similar de apoyo mas
hipnosis. Transcurrido un afio, los pacientes de
ambos grupos de apoyo estaban menos tensos y
deprimidos, presentando menos signos de can-
sancio y fobias que los pacientes no tratados.
Por otra parte, los pacientes que habian partici-
pado en grupos de apoyo con hipnosis experi-
mentaban niveles significativamente mds bajos
de dolor que aquellos que habian recibido una
terapia de apoyo en grupo o ningun tratamien-
to. La experiencia del grupo de apoyo también
se relacioné con un periodo de supervivencia
mas prolongado, de acuerdo con el cual las
mujeres que habian formado parte de estos gru-
pos vivian una media de 18 meses mas que aque-
llas que habian recibido exclusivamente trata-
miento médico.

Un estudio similar efectuado en pacientes con
melanoma maligno sefialé que los pacientes que
habian participado en el grupo mostraban una
capacidad mayor de afrontar su situacién y una
recurrencia inferior del cdncer en comparacién
con un grupo que sélo habia recibido cuidados
médicos (Fawzy y cols., 1993). Seis afios des-
pués del tratamiento inicial, sélo tres de los 34
pacientes del grupo sometido a terapia habian
muerto, en comparaciéon con 10 de los 34 pa-
cientes del grupo control. Por esta razén, las in-
tervenciones psicosociales pueden mostrar do-
ble beneficio a la hora ayudar a los pacientes
con cdncer a afrontar su enfermedad e incremen-
tar el tiempo de supervivencia.

Los pacientes jévenes con cancer presentan
especiales problemas de afrontamiento. En pri-
mer lugar, los nifios con cdncer suelen verse
apartados de un entorno seguro, como el que
viven en su casa y en familia, su fuente princi-
pal de apoyo fisico y social. Por otra parte, los
padres experimentan una sobrecarga emocional
y econdmica, que puede tener un impacto nega-

tivo en su relacién con el nifio. Ciertamente, los
padres padecen los efectos emocionales
residuales debidos al céncer de su hijo, que re-
sultan similares al trastorno de estrés
postraumatico (Kazak y cols., 1997). Por otra
parte, los nifios con enfermedades crénicas pue-
den creer que son responsables de su situacién,
considerando que han hecho algo malo que les
haya ocasionado el céncer. El hecho de recupe-
rar una rutina normal cuanto antes, incluyendo
el regreso al colegio, beneficia a estos nifios.

Los pacientes adolescentes con ciancer com-
parten algunas de las necesidades de los nifos,
pero experimentan problemas adicionales rela-
cionados con la consolidaciéon de su rol sexual
y su autonomia. Las incertidumbres sobre el fu-
turo que albergan todos los pacientes con can-
cer son, en el caso de los adolescentes afectados
por esta enfermedad, los aspectos asociados a
su vocacion profesional y un posible matrimo-
nio y vida familiar. Ademas de no tener certeza
de estar vivos en el futuro, los pacientes adoles-
centes con cancer son més sensibles que los adul-
tos a los cambios fisicos que suele provocar el
tratamiento (Wellish, 1981). La pérdida de un
miembro, las cicatrices que deja una cirugia o la
pérdida del cabello debida a la quimioterapia
pueden constituir una experiencia aterradora,
una amenaza para la autoestima, un problema
de autoconfianza y un impedimento para ser
aceptados entre sus iguales.

Victoria no se sometio a la cirugia y tampoco
tenia cicatrices, pero al perder el cabello, sus
amigos la trataban de forma distinta, resultan-
do ambas cosas estresantes para ella. Sus pa-
dres se ocuparon de que siguiera estudiando en
casa para mantenerla ocupada y para ayudarla
a que continuara sus estudios. Esta estrategia
fue muy adecuada, puesto que permitié a Victo-
ria graduarse junto a sus compareros de insti-
tuto y prepararse para la universidad. Nunca
crey6 que fuera a morir, por lo que estaba ansio-
sa por participar en todas aquellas actividades
que le permitieran continuar llevando una vida
lo més normal posible durante su tratamiento.

Los pacientes suelen sentirse socialmente
obligados a parecer alegres y optimistas. En vis-
ta de que deben afrontar numerosas incertidum-
bres sobre su tratamiento y prondstico, pueden
sentirse muy agobiados al tener que expresar



un optimismo que tal vez no sientan (Dunkel-
Schetter & Wortman, 1982). El engafio que su-
pone parecer optimista y el esfuerzo por aceptar
el cdncer pueden resultar mds perjudiciales que
beneficiosos. Por ejemplo, los pacientes de cén-
cer que luchan encarnizadamente contra la en-
fermedad suelen vivir mds tiempo que los que
aceptan pasivamente su destino (Pettingale,
Morris, Greer & Hybittle, 1985). Por esta razén,
la expresion sincera de los propios sentimien-
tos puede ser emocional y fisioldgicamente sa-
ludable para los pacientes de cancer. Sin em-
bargo, el pesimismo, la desesperanza y la
depresion son sentimientos negativos que no
contribuyen a mejorar la salud. Un poco de es-
peranza —o espiritu combativo- puede benefi-
ciar a todos los pacientes durante la etapa de
recuperacion.

En resumen

El diagnéstico del cancer puede ser para al-
gunos una sentencia de muerte, pero cada vez
son mas las personas que sobreviven a esta en-
fermedad. El dolor suele ser un problema fre-
cuente en el caso de los pacientes con cédncer, de
acuerdo con lo cual dos tercios sufren dolores
agudos. Los pacientes con cdncer suelen expe-
rimentar depresion, estrés conyugal y otros tras-
tornos emocionales y psicoldgicos, pero estos
padecimientos no son inevitables y cierta evi-
dencia sugiere que, en el caso de los pacientes
“on cancer, la incidencia es sélo ligeramente mds
2levada.

Los tratamientos médicos estandar del cén-
cer —cirugia, quimioterapia y radiacién- tienen,
:n su totalidad, efectos secundarios que suelen
oroducir un estrés afiadido. Estos efectos secun-
larios incluyen cambios en la imagen corporal,
>érdida del cabello, nduseas, fatiga y esterili-
lad. Las intervenciones psicolégicas, como la
‘elajacion, la psicoterapia individual y grupos
e apoyo, pueden ayudar a los pacientes a
ifrontar los efectos desagradables del cancer.

Adaptarse a la diabetes

.

A Lucia se le diagnosticé diabetes mellitus
‘uando tenia cuatro afos. No tiene recuerdos
‘laros de una vida sin diabetes y ninguna de las

facetas de su vida ha podido escapar a los efec-
tos de esta enfermedad. Recuerda que otros ni-
nos la rechazaban en la escuela porque temian
que jugar con ella les contagiase. Lucia oculté
su situacion durante la pubertad y en los afios
de instituto, pero sus intentos por adaptarse a
su entorno le hicieron descuidar su régimen de
tratamiento.

La fisiologia de la diabetes

Antes de examinar cuestiones psicoldgicas
en el manejo de la diabetes, observaremos mas
de cerca la fisiologia de este trastorno. El
pancreas, situado debajo del estémago, produ-
ce diversas clases de secreciones. Los islotes de
Langerhans presentes en el pancreas producen
varias hormonas, dos de las cuales, el glucagon
y la insulina, son fundamentales para el meta-
bolismo. El glucagén estimula la secrecién de
glucosa y, por ello, actia como mecanismo de
elevacién de los niveles de azucar en la sangre.
La acci6n de la insulina es totalmente contraria.
La insulina reduce el nivel de glucosa en la san-
gre, haciendo que el tejido de las membranas
celulares se abra para que la glucosa pueda pe-
netrar en las células mds facilmente. Cualquier
anomalia en los islotes produce dificultades en
el metabolismo del aziicar. La diabetes mellitus
es un trastorno causado por la deficiencia de
insulina. Si los islotes no producen la cantidad
adecuada de insulina, el azicar no puede ser
transportada de la sangre a las células para su
aprovechamiento. De esta manera, se acumula
un exceso de azicar en la sangre, apareciendo
también niveles excesivos de aziticar en la orina.
Si dicha regulacién es insuficiente, la diabetes
puede provocar un coma o, incluso, la muerte.
Las dos clases de diabetes mellitus son (1) la
diabetes mellitus insulinodependiente, también
conocida como diabetes juvenil o del Tipo 1y (2)
la diabetes mellitus no dependiente de insulina,
también conocida como diabetes adulta o del
Tipo IL. El primer caso consiste en una enferme-
dad autoinmune que tiene lugar cuando el sis-
tema inmunolégico ataca a las células fabrican-
tes de insulina del pancreas, destruyéndolas
(Roberts, 1998). Este proceso puede aparecer
antes de cumplir los treinta y deja al organismo
sin la capacidad de producir insulina, por lo



que la persona debe inyectarse dicha sustancia.
La diabetes del Tipo II aparece durante la edad
adulta, sobre todo cuando el individuo ha cum-
plido los treinta. Esta diabetes afecta de forma
desproporcionada a ciertas minorias étnicas y
aquellos que desarrollan la enfermedad suelen
tener sobrepeso y disponer de escasos medios
econdémicos (Fisher y cols., 1997; USDHHS,
1998b). Las caracteristicas de ambos tipos de
diabetes se ilustran en la tabla 11.1. Ambas re-
quieren ciertos cambios en el estilo de vida para
que el paciente se adapte a la enfermedad y mi-
nimice las complicaciones en su salud. La dia-
betes es una de las enfermedades crénicas que
requieren un control diario y una adherencia
relativamente estricta a los regimenes médicos,
asi como a un estilo de vida especifico.

La administracién sirve para controlar los
sintomas mds graves que presenta la deficien-
cia de esta sustancia, pero no cura la enferme-
dad. Tampoco las inyecciones de insulina sus-
tituyen la produccion normal de esta hormona.
La falta de insulina impide que el nivel de azu-
car en la sangre sea regulado por los mecanis-
mos de control del organismo. Esta incapaci-
dad de regulacién hace que los diabéticos tengan
diversos problemas de salud. Este elevado nivel
de azucar parece estar relacionado con el desa-
rrollo de (1) dafios en los vasos sanguineos, por
lo que los diabéticos tienden a desarrollar pro-
blemas cardiovasculares (los diabéticos presen-

tan el doble de probabilidades que la gente sana
de padecer hipertensién y enfermedades
cardiacas); (2) dafios en la retina, por lo que los
diabéticos corren el riesgo de padecer ceguera
(los diabéticos presentan una tendencia 17 ve-
ces mayor de perder la vista que los que no su-
fren esta enfermedad); y (3) enfermedades rena-
les, lo que hace que los diabéticos suelan padecer
en mayor medida enfermedades renales. Por otra
parte, los diabéticos, en comparacién con las
personas que no lo son, presentan un riesgo dos
veces mayor de padecer cancer de pancreas
(Everhart & Wright, 1995). Lucia sufrié darios
en ambas retinas a los 17 afios de edad y la ciru-
gia por laser le deterior6 la vista de forma per-
manente. No es ciega, tal y como temian los mé-
dicos que ocurriera, pero no puede ver de noche,
a la vez que sélo consigue enfocar la vista trans-
curridos unos segundos. Sus dificultades visua-
les impiden que pueda conducir.

El impacto de la diabetes

El diagnéstico de cualquier enfermedad cré-
nica produce un impacto en los pacientes por
dos razones. En primer lugar, hay que destacar
la reaccion emocional que produce tener cono-
cimiento de que se padece una enfermedad in-
curable que duraré toda la vida y, en segundo
lugar, los ajustes en el estilo de vida que impone
esta enfermedad. En el caso de la diabetes, que
se inicia durante la infancia, tanto los nifios
como sus padres deben afrontar la pérdida de

Tabla 11.1. Caracteristicas de la diabetes mellitus dependiente de insulina
y no dependiente de insulina.

Dependiente de insulina

No dependiente de insulina

Suele aparecer antes de los treinta afios de edad.
Los pacientes presentan un escaso peso corporal.

Los pacientes experimentan frecuentemente sed y de-
seos de orinar.

Afecta por igual a hombres y a mujeres.
No tiene correlato socioeconémico.

Requiere la administracién de inyecciones de insulina.
Aumenta el riesgo de dafios renales.
L Constituye el 5% de los casos de diabetes. -

Suele aparecer después de los treinta afios de edad.
Los pacientes sufren sobrepeso.

Los pacientes experimentan frecuentemente sed y
deseos de orinar.

Afecta en mayor medida a las mujeres.

Afecta principalmente a las clases mas desfa-
vorecidas. .

No requiere inyecciones de insulina.
Presenta riesgo cardiovascular.
Conforma el 95% de los casos de diabetes.




Figura 11.0c. Inyectarse insulina es una de las tareas que los nifios con diabetes Tipo | deben aprender.

salud del nino (Kovacs, y cols., 1990) y apren-
der a manejar la enfermedad, que incluye cui-
dadosas restricciones en la dieta, inyecciones
de insulina y la recomendacién de efectuar ejer-
cicios regulares. Las restricciones dietéticas in-
cluyen un estricto horario en las comidas, asi
como la adherencia al consumo de una serie de
alimentos permitidos y la prohibicién de otros.
Los diabéticos deben comprobar sus niveles de
azucar en la sangre al menos una vez al dia (y
tal vez varias veces), extrayendo una muestira
de sangre y utilizando correctamente el equipo
de comprobacién. Los resultados orientan a los
diabéticos a valorar la cantidad adecuada de
sus inyecciones de insulina. Estas inyecciones
también deben administrarse diariamente y pue-
den constituir una fuente de temor y estrés. Las
visitas médicas regulares, que pueden asustar a
los nifios y crear dificultades de horario para
los padres, forman parte del régimen.

Lucia no cuidaba muy bien de si misma cuan-
do era adolescente. Aprendi6 a administrarse
las inyecciones de insulina cuando tenia 6 afios
y su adherencia al régimen siempre fue bastan-
te buena. El problema estaba en la dieta. Nunca
le gustaron los dulces, de manera que no le re-
sultaba dificil evitarlos, pero era bastante me-
lindrosa para comer tres veces al dia. Le resulta-
ba facil saltarse las comidas y vio en esta practica
una estrategia para perder peso. Sin embargo,

un régimen de este tipo la condujo al hospital,
debido a que su nivel de azticar en la sangre era
demasiado bajo.

La diabetes no dependiente de insulina (Tipo
II) no suele requerir el uso de inyecciones de
insulina, pero esta clase de diabetes si supone
la incorporacion de cambios en el estilo de vida
y medicacién de administracién oral. Los
afroamericanos, los hispanoamericanos y los
americanos nativos enfrentan mayor riesgo de
contraer diabetes del Tipo II que los americanos
de procedencia europea (USDHHS, 1998b), al
tiempo que el sobrepeso constituye un factor de
riesgo en todos los grupos. Ciertamente, el he-
cho de ganar peso aumenta el riesgo de contraer
diabetes del Tipo II, asi como perderlo reduce
estas posibilidades (Colditz, 1995). Por esta ra-
z6n, un componente frecuente del tratamiento
es la pérdida de peso. Los diabéticos del Tipo II
deben tener en cuenta las restricciones dietéti-
cas y cenirse a sus horarios de medicacién oral.
La diabetes suele afectar la actividad sexual tan-
to de los hombres como de las mujeres y, ade-
mds, a las mujeres diabéticas embarazadas sue-
len tener problemas durante el periodo de
gestacion. La diabetes del Tipo II produce ma-
yores problemas circulatorios, de manera que
los diabéticos adultos son mas propensos a de-
sarrollar trastornos cardiovasculares, constitu-
yendo ésta su principal causa de muerte.



Algunos diabéticos niegan la gravedad de
su enfermedad e ignoran la necesidad de efec-
‘tuar restricciones dietéticas y de tomar la medi-
cacion necesaria. Otros se vuelven agresivos y
adoptan dos conductas posibles. Por ejemplo,
exteriorizan su agresividad, rechazando adhe-
rirse al tratamiento, o bien la interiorizan, de-
primiéndose. Finalmente, muchos diabéticos
desarrollan dependencias psicolégicas y nece-
sitan que otros cuiden de ellos, sin adoptar un
papel activo en su propio cuidado. Todas estas
reacciones pueden interferir en el manejo de los
niveles de azicar en la sangre, provocando gra-
ves complicaciones de salud, incluyendo la
muerte.

Lucia solia restar gravedad a su situacion
hasta que experimenté un fallo renal a los 22
afios. Tuvo que someterse a una didlisis y, even-
tualmente, recibié un trasplante de rifién. En el
hospital se percaté por primera vez de lo delica-
da que era su situacién. No sélo comprendio
que podia morir, sino que la posibilidad de pa-
decer dafios en el sistema nervioso o la amputa-
cién de un miembro le obligaron a ser més cauta
sobre su cuidado personal. Ahora vigila su ni-
vel de azicar en la sangre al menos tres veces al
dia, come con regularidad y se administra ade-
cuadamente las inyecciones de insulina.

El papel de la psicologia de la salud
en la diabetes

Los psicélogos de la salud participan tanto
en la investigacién como en el tratamiento de la
diabetes. Los esfuerzos de los investigadores se
han centrado en la manera en que los diabéticos
comprenden y conceptualizan su enfermedad,
el efecto del estrés en el metabolismo de la glu-
cosa, en la dindmica familiar con nifos diabéti-
cos y los factores que influyen en la adherencia
de los pacientes a los regimenes médicos. Los
psicologos de la salud orientan su trabajo hacia
la mejora de la adherencia a las prescripciones
médicas, de manera que los diabéticos puedan
controlar los niveles de glucosa en la sangre y
- minimizar sus complicaciones de salud.

Se ha supuesto que el estrés juega un doble
papel en la diabetes: como posible causa de la
enfermedad y como factor que influye en la re-
gulacién del azicar en la sangre de los diabéti-

cos (Wertlieb, Jacobson & Hauser, 1990). El pa-
pel del estrés como factor que determina los ni-

veles de aziicar en la sangre resulta més claro

que cualquier causal que dicho factor pueda ju-
gar en la precipitacion de dicha enfermedad. Por
ejemplo, un estresor activo como la resolucién
de problemas matemaéticos produce mayores
efectos en el nivel de glucosa en sangre en los
diabéticos que un estresor pasivo como la vi-
sualizacion de una pelicula de terror. No todos
los diabéticos mostraron cambios en el nivel de
glucosa en respuesta al estrés, pero mas de la
mitad si lo hizo. Un estudio longitudinal exa-
mino el papel del estrés en el control metabodlico
de los nifios en edad escolar con la diabetes del
Tipo 1 (Goldson, Kovacs, Obrosky & Iyengar,
1995). El grado en que los acontecimientos ne-
gativos estresantes afectaban a la vida del nifio
fue un importante factor de prediccién del con-
trol metabdlico, pero varios acontecimientos vi-
tales estresantes y negativos apenas contribu-
yeron a la regulacién de la glucosa en la sangre.
Lucia considera que los acontecimientos nega-
tivos y estresantes son un problema importante
para el manejo de su situacién. De hecho, tiene
dificultades para adherirse al régimen cuando
se pelea con su novio. Los investigadores han
especulado que incluso los aspectos vitales po-
sitivos, como un logro personal extraordinario,
pueden afectar al control metabdlico.

Otra linea de investigacion se centra en la
comprensién de los pacientes diabéticos de su
enfermedad y en la manera en que dicha com-
prension afecta a su conducta. Tanto los pacien-
tes como los trabajadores de la salud suponen
que los pacientes reconocen los sintomas de un
nivel elevado o escaso de glucosa en la sangre y
esta percepcion resulta importante en el manejo
de la diabetes. Sin embargo, la percepcién de los
sintomas no es tan precisa como cabria suponer
(Gonder-Frederick, Cox, Juanbitt & Pennebaker,
1986). Por ejemplo, el 58% de los diabéticos te-
nian ideas imprecisas sobre las caracteristicas
de un nivel elevado de glucosa en la sangre,
mientras que el 42% no distinguia correctamen-
te cudndo estos niveles eran bajos. Estos pacien- |
tes presentaban la mayor probabilidad de creer
que tenian un problema. que, en realidad, era
inexistente. Es decir, sus informes acerca de los
sintomas percibidos eran falsas alarmas. Asi-



mismo, los pacientes sobreestimaron los sinto-
mas que indicaban la presencia de algun pro-
blema, pero la tendencia a hacer caso de falsas
alarmas era la mas frecuente. Las mujeres que
participaron en el estudio eran mds vigilantes,
tanto si su percepcién de los sintomas era co-
rrecta 0 no, mientras que los hombres se perca-
taban en menor medida de los sintomas. Estos
resultados sugieren que la educacion entre los
diabéticos no resulta eficaz a la hora de ensefiar
a los pacientes a percibir los sintomas.

La adherencia de los diabéticos al tratamien-
to es bastante pobre (Harris & Lustman, 1998;
Johnson, Freund, Silverstein, Hansen & Malone,
1990; Johnson, Tomer, Cunningham & Henretta,
1990; Orme & Binik, 1989) y este problema es
una de las principales preocupaciones de los
psicélogos que atienden a los diabéticos. Enfo-
ques innovadores como un autoseguimiento de
los niveles de glucosa en la sangre han resulta-
do mucho menos eficaces de lo esperado, ya que
los pacientes no utilizan la informacién que re-
cogen para modificar el tratamiento (Wysocki,
1989; Wysocki, Green & Huxtable, 1989). Los
pacientes tendian a ignorar los valores medi-
dos y a estimar que sus necesidades de trata-
miento no eran tan acusadas, presentando una
vision optimista, no realista, y percepciones
cognitivas distorsionadas.

Un estudio arrojé resultados mds promete-
dores que demostraron el efecto de la hipnosis
en la adherencia al régimen de tratamiento de la
diabetes (Ratner, Gross, Casas & Castells, 1990).
El unico cambio que presentd la estrategia de
manejo de la enfermedad fue el uso de la hipno-
sis. Los participantes eran adolescentes, grupo
que se cefiia de un modo especialmente deficien-
te a los regimenes de tratamiento. Los adoles-
centes que habian sido hipnotizados presenta-
ban niveles de glucosa en la sangre y de
hemoglobina consecuentes con la adherencia.
Si bien la hipnosis difiere de las estrategias de
manejo tradicionales de la diabetes, el estudio
sugiere que dicha técnica puede resultar 1itil para
mejorar el cumplimiento de los pacientes, inclu-
so en el caso de los diabéticos adolescentes.

El papel de la psicologia de la salud en el
manejo de la diabetes tiende a expandirse, ya
que se pueden sumar componentes conduc-
tuales a los programas de educacion de los pa-

cientes de diabetes. La educacion por si sola no
resulta adecuada para ayudar a los diabéticos a
seguir su régimen (Goodall & Halford, 1991).
En vista de que factores situacionales como el
estrés y la presion social que condiciona a una
alimentacién inadecuada afectan a la adheren-
cia, los programas que incluyen un componente
de entrenamiento conductual pueden resultar
muy ttiles en el manejo de la diabetes. Por otra
parte, la capacidad de resolver problemas mejo-
ra la adherencia de los diabéticos a la dieta, al
gjercicio y a las pruebas de glucosa en la sangre
(Toobert & Glasgow, 1991). Estos programas de
manejo con orientacién conductual pueden en-
senar a los diabéticos a mantener un estilo de
vida mas saludable.

En resumen

La diabetes mellitus es una enfermedad cré-
nica producida por el fallo de los islotes de
Langerhans del pancreas, que no fabrican sufi-
ciente insulina, afectando los niveles de gluco-
sa en la sangre y provocando efectos nocivos en
muchos sistemas de érganos. Esta enfermedad
puede aparecer tanto en la infancia como en la
edad adulta, pero su aparicién durante la ado-
lescencia es mucho més grave, ya que los pa-
cientes en esta edad requieren la inyeccion de
insulina para sobrevivir. Los diabéticos deben
guardar un estricto régimen dietético, practicar
ejercicio y administrarse suplementos de
insulina para evitar problemas graves en el apa-
rato cardiovascular, anomalias neuroldgicas o
complicaciones renales.

Como ocurre con otras enfermedades créni-
cas, el diagnéstico de la diabetes mellitus pro-
duce molestias tanto para los pacientes como
para los familiares. Los psicdlogos de la salud
han estudiado los factores implicados en la
adaptacion a la enfermedad y aquellos que afec-
tan a la adherencia a los cambios necesarios en
el estilo de vida. Los diabéticos adolescentes son
especialmente propensos a fallar en la adheren-
cia, pero la técnica de autoseguimiento de los
niveles de glucosa no ha resultado efectiva para
mejorar el cumplimiento del régimen. Los pro-
gramas de entrenamiento de solucién de pro-
blemas y el desarrollo de esta capacidad han
resultado mas adecuados a la hora de ayudar a
los diabéticos a manejar su enfermedad.



El manejo del ViH y ol SIDA

Glenn Burke siempre quiso jugar al béisbol y
reunia suficientes cualidades para jugar en las
grandes ligas. De 1976 a 1979, fue un talentoso
jugador de campo abierto de los Dodgers de Los
Angeles y de los Atléticos de Oakland y jugo
con los Dodgers en la Serie Mundial de 1977. La
prometedora carrera de Burke no se materializé
-no porque careciera de los talentos necesarios,
sino porque los jugadores y los directivos sos-
pechaban que era homosexual y que estaba
arruinando su vida de deportista. Burke era ho-
mosexual, pero no reconocié esta inclinacién
abiertamente hasta dos anos después de aban-
donar el béisbol. También era afroamericano y
la combinacién de ambos factores probablemen-
te trunco su carrera en este deporte. Los prejui-
cios que existian en el &mbito del béisbol profe-
sional durante la década de los setenta eran tan
fuertes, que los Dodgers ofrecieron a Burke cos-
tearle una ostentosa luna de miel con la condi-
cién de que se casase. Después de trasladarse a
los Atléticos de Oakland, Billy Martin, contro-
vertido entrenador de los Atléticos (y de otros
equipos) dijo a Burke: “No quiero un marica en
mi equipo”, por lo que el equipo rechazé de in-
mediato extender el contrato a este jugador.

Después de que su carrera en el béisbol tu-
viese un final prematuro, Burke continué expe-
rimentando dificultades. Pasé algun tiempo en
la prisién de San Quintin y un periodo vagando
entre los “sin techo” por las calles de San Fran-
cisco. Finalmente, contrajo el SIDA, pero luché
arduamente contra la enfermedad y sobrevivié
muchos meses més de lo que los médicos ha-
bian pronosticado. Después de desarrollar en-
fermedades relacionadas con el SIDA y perder
casi cincuenta kilos de su anterior musculatura
atlética, murié en mayo de 1995 a la edad de 42
anos. A diferencia de muchos hombres homo-
sexuales que desarrollan el SIDA, Burke se re-
concili6 con su familia y su hermana cuidé de él
durante los tltimos meses de su vida.

El1 SIDA es una enfermedad en la que el siste-
ma inmunolégico pierde su efectividad, dejan-
do al organismo sin defensas frente a las enfer-
medades bacterianas, virales, flingicas, parasi-
tarias, cancerosas y otros trastornos oportunis-
tas. La inmunodeficiencia en si misma no es

mortal, pero sin el sistema inmunolégico, el cuer-
po no puede protegerse contra numerosos orga-
nismos que invaden el sistema y causan multi-
ples dafios (para estudiar mas a fondo el sistema
inmunolégico y su funcionamiento, consulte el
capitulo 6). El peligro que entrafia el SIDA pro-
cede de las infecciones oportunistas que se des-
encadenan cuando el sistema inmunolégico no
funciona adecuadamente. De esta manera, el
SIDA resulta similar a la inmunodeficiencia en
los nifios que han nacido sin los érganos del
sistema inmunolégico y son vulnerables a una
gran variedad de infecciones. El SIDA es el re-
sultado de la exposicion a un virus contagioso,
el virus de la inmunodeficiencia humana
(VIH). En la actualidad, se han descubierto dos
variantes de este virus, el VIH-1, causa princi-
pal de la mayor parte de los casos de SIDA en
los Estados Unidos, y el VIH-2, responsable de
la mayor parte de los casos de SIDA en Africa, si
bien algunos casos de esta tltima variante han
aparecido en los Estados Unidos. La progresién
de la infeccién del VIH hasta adoptar las carac-
teristicas del SIDA es variable y, de hecho, son
pocas las personas infectadas por el virus que
se han visto libres de los sintomas del SIDA
durante muchos afios.

Incidencia y tasa de mortalidad
del VIH/SIDA

EI SIDA parece ser una enfermedad relativa-
mente nueva, reconocida por primera vez en
1989. Algunos cientificos (Corbitt, Bailey &
Williams, 1990; Froland y cols., 1988) creen que
esta enfermedad data al menos de la década de
los cincuenta y, de hecho, los casos aislados del
SIDA en los humanos pueden rastrearse miles
de afos atras. La actual epidemia del VIH se
originé entre los chimpancés africanos (Gao y
cols., 1999) y, probablemente, se produjo por-
que uno de estos animales fue cazado para ser
ingerido. Si bien este virus no es mortal entre los
chimpancés, si lo es en los humanos. Durante la
década de los ochenta, tanto el niimero de nue-
vos casos como el niimero de fallecimientos atri-
buidos al SIDA aumentaron rapidamente hasta
que la infeccién del VIH pasé a ser una de las
diez causas de muerte mas importantes en los
Estados Unidos. Sin embargo, en la actualidad,
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Figura 11.1. incidencia de casos de SIDA por afio, Estados Unidos, 1984 a 1997. Fuente: Statistical Abstracts of
the United States, 1997 (117° ed., 141), U.S. Bureau of the Census, 1997, Washington, DC: U.S. Government
Printing Office. NOTA: Los datos correspondientes al periodo comprendido entre 1993 y 1997 se basan en la defi-
nicion extendida del SIDA y no son comparables con los datos anteriores.

dichas tasas han descendido drasticamente, por
lo que ya no se encuentra entre estas diez cau-
sas de muerte (USDHHS, 1998b).

En 1992, los Centros para el Control y la Pre-
venciéon de Enfermedades (CDC, 1992) revisa-
ron su definicién de la infeccién del VIH, de
manera que la cifra de incidencia de 1993 y los
anos subsiguientes ya no se compara directa-
mente con la de anos anteriores. Esta nueva y
extendida definicién incluye a los adolescentes
y a los adultos que han sido infectados por el
virus y presentan un recuento muy bajo de
linfocitos T CD4+ (anteriormente denominados
linfocitos T ayudantes): Esta nueva definicion
también anadié tres condiciones clinicas en la

clasificacion del SIDA: la tuberculosis pulmonar,
la neumonia recurrente y el cdncer cervical
invasivo.

El cambio de definicién present6 ventajas

‘ tales como una mayor uniformidad y simplici-

dad, pero ha distorsionado la incidencia de la
enfermedad durante los comienzos de la déca-
da de 1990. El niimero de casos que aparecieron
en 1993 parece duplicar el de 1992 (consulte la
figura 11.1). No obstante, este recuento incluye
el extenso grupo de personas que, en afios ante-
riores, no habian sido catalogados como enfer-
mos de SIDA. Como se ilustra en la figura 11.1,
los casos de SIDA empezaron a declinar de for-
ma regular después de 1993.
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En cuanto la incidencia del SIDA empez6 a
declinar de forma regular, la mortalidad debida
a dicho trastorno decayd atn mas. De 1996 a
1998, las tasas de mortalidad del SIDA en los
Estados Unidos descendieron un 47%, reduc-
cién mucho mayor que la de cualquier otra cau-
sa de muerte. La figura 11.2 muestra que el nu-
mero de muertes atribuidas al SIDA se redujo
sustancialmente después de 1993. Los indivi-
duos infectados por el VIH viven mas tiempo
debido a las terapias farmacoldgicas, a la detec-
cién temprana y a los cambios en el estilo de
vida. Una combinacién de farmacos antirre-
trovirales ha modificado el curso de la infeccion
del VIH, reduciendo la progresién de la misma
y prolongando la vida de los individuos afec-

tados (Folkman, 1993). Por otra parte, diversas
estrategias adoptadas por los pacientes con el
VIH pueden alargar sus vidas (Kelly, Otto-Salaj,
Sikkema, Pinkerton & Bloom, 1998). Abandonar
habitos insanos como el tabaquismo, el consu-
mo de alcohol y drogas ilicitas, asi como ejerci-
tar un mayor cuidado de la salud y un mayor
control del tratamiento puede ayudar a las per-
sonas infectadas a vivir mds tiempo y a llevar
una vida mas sana.

El VIH vy la epidemia del SIDA

Anteriormente considerado por algunos una

“enfermedad exclusiva de los hombres homo-

sexuales, el SIDA no s6lo amenaza la vida de



los hombres que mantienen relaciones sexuales
con otros hombres. Un anélisis efectuado en las
personas afectadas por el virus VIH revela al
menos cuatro epidemias distintas causadas por
la infeccién del VIH en los Estados Unidos
(USDHHS, 1998b) y cada una de ellas ha cam-
biado durante los dltimos afios. Histéricamen-
te, esta epidemia afectaba fundamentalmente a
los hombres que practicaban el sexo con otros
de su propio género. Asimismo, fue la respon-
sable de los primeros casos de SIDA en los Esta-
dos Unidos y los hombres homosexuales fueron
el objetivo de las intervenciones encaminadas a
modificar sus conductas de riesgo. El contacto
sexual entre hombres sigue siendo la causa prin-
cipal de infeccién por VIH, pero este modelo de
transmisién estad descendiendo y sélo la mitad
de las transmisiones del VIH se deben en la
actualidad a este tipo de contacto sexual
(USDHHS, 1998a).

Una segunda epidemia afecta a los usuarios
de drogas inyectadas, si bien el niimero de estos
casos ha descendido ligeramente. Una tercera
epidemia incluye la transmisioén a través del
contacto heterosexual y este nimero va en au-
mento. Una cuarta epidemia se produce a tra-
vés de la transmision de madres a hijos durante
el proceso de gestacién. Este modelo de trans-
mision ha descendido dréasticamente con el uso
de la medicacién antirretroviral en las mujeres
embarazadas seropositivas.

Si bien la incidencia del VIH esta descendien-
do en la mayor parte de los modos de transmi-
sion, estd aumentando rdpidamente en el con-
tacto sexual entre hombres y mujeres, pre-
sentando éstas una mayor predisposicién que
aquéllos a infectarse a través de este medio. En
los casos en los que cabe determinar la transmi-
sion, el contacto heterosexual sélo constituyé
de un 2 a un 3% de todas las infecciones del VIH
en 1985, pero en 1996, el contacto sexual entre
hombres y mujeres ascendio a cifras de un 15 a
un 20% de todas las infecciones del VIH. Por
otra parte, en 1996, las mujeres contabilizaban
el 20% de todos los casos de SIDA, en compara-
cién con el escaso 6% que suponian en 1985
(USDHHS, 1998a). En 1995, las mujeres consti-
tuian un 16% de los decesos atribuidos al SIDA,
pero en vista de que en la actualidad su partici-
pacion en los casos de SIDA es de un 20%, la

proporcion entre hombres y mujeres que mue-
ren por esta enfermedad continta incre-
mentdndose. Las mujeres son vulnerables a la
infeccion del virus fundamentalmente median-
te dos vias de transmisién: el contacto hetero-
sexual, que ocupa la mitad de todos los casos de
SIDA en las mujeres, y el uso de drogas inyecta-
das, que conforma maés del 40% de los casos. La
tercera categoria corresponde al contacto
heretosexual conjuntamente con el uso de dro-
gas inyectadas —practica que dificulta la clasifi-
cacion. Sin embargo, las mujeres infectadas a
través de esta tercera via han contraido el SIDA
bien mediante el contacto heterosexual o bien
por el uso de farmacos inyectados, por lo que
estos dos métodos de transmision siguen sien-
do los responsables de la mayor parte de los
casos de SIDA entre las mujeres (USDHHS,
1998a).

Los grupos étnicos minoritarios se han visto
afectados de forma desproporcionada, especial-
mente por la epidemia que afecta a los
heterosexuales y a los usuarios de drogas in-
yectadas. En 1996, los afroamericanos fueron el
segmento de poblacién més afectado por el VIH,
alcanzando el 43% de los casos de infeccién.
Los americanos de procedencia europea ocupa-
ron el 36% de los casos y los hispanoamerica-
nos, el 20%. El nimero de personas infectadas a
través de la inyeccion de drogas ha decrecido
sustancialmente, pero la transmisién hetero-
sexual ha aumentado, especialmente entre las
mujeres de grupos étnicos minoritarios. En 1966,
las mujeres afroamericanas constituian mas del
60% de los casos femeninos de SIDA, suponien-
do esta enfermedad una de las causas principa-
les de mortalidad entre las mujeres afroa-
mericanas de 25 a 44 anos de edad (USDHHS,
1998b). La tendencia descendente de la infec-
cién del VIH no se ha presentado con tanta ra-
pidez en las minorias raciales como entre los
individuos de raza blanca.

La edad constituye otro factor importante en
los casos de infeccién del VIH. El proceso de
gestacion es una forma de transmisién, de ma-
nera que algunos nifios estdn infectados por el
virus, pero sélo el 1% de los casos de SIDA co-
rresponden a personas menores de 13 afos. Los
jovenes adultos son mds propensos a la infec-
cién que otros grupos de edad, debido funda-



Figura 11.3. Las intervenciones encaminadas a modificar las conductas arriesgadas
suelen ser el medio mas eficaz para reducir la transmisién del VIH.

mentalmente a sus comportamientos arriesga-
dos (Rosenbert & Biggar, 1998). Para estos jove-
nes, se aplican factores de género y etnicidad.
La mayor parte de los jévenes adultos infecta-
dos son hombres y las minorias étnicas se ven
afectadas de forma desproporcionada. Las per-
sonas mayores de 50 afios presentan menores
probabilidades de infeccién que los jévenes adul-
tos, pero una vez que lo han hecho, tienden a
desarrollar el SIDA mas répidamente y a con-
traer infecciones oportunistas en mayor medi-
da (CDC, 1998a).

Sintomas del VIH y el SIDA

El VIH se desarrolla durante una década o
mas, atravesando cuatro etapas diferenciadas,
si bien estas fases varian en duracion segtin cada
persona. Durante la primera etapa de la infec-
cién del VIH, los sintomas no se distinguen f4-
cilmente de otras enfermedades. Aproximada-
mente durante la primera semana tras contraer
la infeccidn, las personas suelen experimentar

fiebre, dolor de garganta, sarpullido, dolor de
cabeza y otros sintomas leves. Este periodo ini-
cial y relativamente corto, de una a ocho sema-
nas de duracion, suele preceder a otro periodo
latente, que puede durar hasta 10 afios, durante
el cual las personas infectadas no presentan sin-
toma alguno o sélo sintomas leves (McCutchan,
1990). Durante la tercera etapa, los pacientes
suelen manifestar diversos bloques sintoméa-
ticos, incluyendo la inflamacion de los ganglios
linfaticos, fiebre, cansancio, sudores nocturnos,
pérdida del apetito, pérdida de peso, diarrea per-
sistente, manchas blancas en la boca y sar-
pullidos dolorosos. Durante la etapa final, el re-
cuento celular de linfocitos T CD4+ desciende
drasti-camente a 200 o a una cantidad inferior
por milimetro ciibico de sangre (las personas
sanas tienen un recuento de mas de 1.000 uni-
dades). A medida que su sistema inmunolégico
empieza a perder capacidad defensiva, los pa-
cientes empiezan a ser atacados por.diversas
infecciones oportunistas que afectan a los pul-
mones, el tracto gastrointestinal, el sistema ner-



vioso, el higado, los huesos y el cerebro. Entre
los diversos sintomas se incluyen una pérdida
de peso mas acusada, cansancio general, fiebre,
dificultad respiratoria, tos seca, bultos morados
en la piel y demencia relacionada con el SIDA.
En este punto, el VIH adquiere las caracteristi-
cas de un SIDA en toda la regla, del cual ningu-
na persona se ha recuperado.

Las enfermedades relacionadas con el VIH y
el SIDA estdn ocasionadas por diversos agen-
tes, incluyendo virus, bacterias, hongos y paré-
sitos. De esta manera, se agota el suministro de
linfocitos T CD4+, de manera que el sistema
inmunolégico ya no acttia como mecanismo ca-
paz de combatir las infecciones dentro de las
células. El virus del SIDA dafta o destruye la
parte del sistema inmunolégico que combate las
infecciones wvirales, aboliéndose la posibilidad
de que el cuerpo combata el VIH. No obstante, el
virus no destruye los anticuerpos que el sistema
inmunoldgico ya ha fabricado, de modo que la
respuesta inmunoldgica que tiene lugar a tra-
vés de la circulacién de los anticuerpos en la
sangre permanece intacta. Por esta razon, el he-
cho de ser seropositivo no hace que la persona
afectada desarrolle infecciones ocasionadas por
la bacteria causante de la laringitis o el virus
que desencadena la gripe. La mayor parte de las
personas infectadas por el VIH tienen an-
ticuerpos que combaten estos agentes comunes.
En cambio, el VIH provoca infecciones proce-
dentes de otros organismos menos comunes,
produciendo enfermedades como la neumonia
causada por el Pneumocystis carinii, el sarcoma
de Kaposi, la tuberculosis y la encefalitis
toxoplasmatica.

La transmision del VIH

Si bien el VIH es un organismo infeccioso
con una altisima tasa de mortalidad, el virus no
se transmite facilmente entre las personas. Las
vias principales de infeccion estan vinculadas
al sexo, se producen de madre a hijo durante el
periodo de gestacion y en el contacto directo con
la sangre o productos sanguineos infectados
(Glasner & Kaslow, 1990). Las concentraciones
de VIH son especialmente elevadas en el semen
v.en la sangre de las personas infectadas. Por
esta razon, el contacto con el semen infectado o

sangre contaminada constituyen un verdadero
riesgo. Otros fluidos corporales no contienen
concentraciones tan elevadas del virus, de ma-
nera que el contacto con la saliva, la orina o las
lagrimas resulta mucho menos arriesgado. No
existen pruebas de que cualquier clase de con-
tacto casual difunda esta infeccién. Utilizar los
mismos cubiertos o platos o beber en el mismo
vaso que una persona infectada no transmite el
virus, asi como tampoco el hecho de tocar o besar
a la persona afectada. Las picaduras de insectos
tampoco transmiten el virus ni tampoco la morde-
dura por parte de una persona infectada.
Personas con un riesgo supremo de contagio
son aquellas que se ven afectadas por las cau-
sas que han provocado las cuatro epidemias
anteriormente citadas —el contacto sexual entre
hombres, el uso de drogas inyectadas, el contac-
to heterosexual y la transmisiéon de madre a hijo
durante el nacimiento. Cada uno de estos grupos
afectados por estas cuatro experiencias epidémi-
cas difiere, en cierto modo, en su nivel de riesgo.

Contacto sexual entre hombres

Durante los primeros anos del SIDA, los
hombres que tenian contacto sexual con otras
personas de su mismo género representaban la
mayoria de los casos de SIDA. En afos recien-
tes, las tasas de infeccién del VIH han dismi-
nuido entre los hombres homosexuales y bi-
sexuales, pero este grupo sigue siendo el que
mayor riesgo corre. Entre los hombres homo-
sexuales y bisexuales, el intercambio sexual anal
sin proteccidn constituye una conducta espe-
cialmente arriesgada, particularmente para el
compariero receptor. Teniendo en cuenta que la
delicada pared rectal suele lesionarse durante
el intercambio sexual anal, la persona receptora
corre un riesgo muy elevado si su compaiero
esta infectado con el VIH. El recto lesionado es
una via excelente para la penetracion del virus
en el cuerpo, ya que el semen infectado presenta
una elevada concentracién de VIH. El sexo oral
sin proteccion practicado con un compafiero
infectado también constituye una préctica
arriesgada, ya que el VIH puede entrar en el

‘cuerpo a través de cualquier pequefo corte o

lesién en la boca.



No es seguro permanecer “en el armario”

¢Sabia usted que los hombres homo-
sexuales infectados con el VIH que ocultan
su orientacion sexual experimentan un dete-
rioro més rapido de su salud? Los indivi-
duos varian en la rapidez con que avanza el
VIH después de la infeccion. Ciertas varia-
ciones estan relacionadas con (1) el modo de
transmision; (2) las caracteristicas de la cepa
del virus, (3) las caracteristicas del huésped,
como la edad y el funcionamiento de su sis-
tema inmunoldgico antes de la infeccién y
(4) factores psicosociales, incluyendo el ocul-
tamiento de la orientacion sexual.

En un grupo de hombres homosexuales
seropositivos, aquellos que ocultaban su
orientacién sexual desarrollaron sintomas
del SIDA mads rapidamente y murieron antes
que aquellos que actuaban de forma mas
abierta en relacion con su orientacién sexual
(Cole, Kemeny, Taylor, Visscher & Fahey,
1996). Por otra parte, la velocidad de la pro-
gresion estaba asociada al hermetismo que
guardaban los hombres respecto a su orien-
tacion sexual -en otras palabras, cuanto mas
herméticos eran, mas rdpidamente avanza-
ba el VIH. Esta progresién no estaba relacio-
nada con las caracteristicas demograéficas
como las précticas sanitarias o el comporta-
miento sexual. Los hombres que ocultaban
en mayor medida su homosexualidad, en
comparacion con aquellos que lo hacian en
menor medida, experimentaban una rapida
progresién del VIH situada entre 1,5 a 2 afios.
La magnitud de esta diferencia es compara-
ble con el efecto de la falta de aplicacién de
ciertas clases de terapias antirretrovirales.

El hecho de “encerrarse en el armario” o
llevar una vida orientada al exterior consti-
tuye un factor importante en la vida de los
hombres homosexuales. El ocultamiento de
la orientacién sexual permite a estas perso-

nas evitar la censura social que suele acom-
panar a aquellos que expresan abiertamente
su condicién, pero también el hecho de man-
tener esta “fachada” supone un fingimiento.
En este estudio, sélo unos cuantos partici-
pantes llevaban una vida de puertas para
dentro, pero algunos mucho mas que otros
(Cole y cols., 1996). Por ejemplo, algunos no
exteriorizaban su condicién en el trabajo,
pero si entre sus amigos. Estos hombres ne-
cesitaban ocultar un aspecto muy importan-
te de sus vidas durante la mayor parte del
dia. Esta clase de inhibicién puede tener cier-
to impacto sobre la salud, afectando al avan-
ce del VIH (Cole y cols., 1996).

La inhibicién de aspectos importantes de
uno mismo pueden afectar ciertos mecanis-
mos fisiolégicos, incluyendo el sistema in-
munoldgico. Esto puede explicar la relacién
entre el ocultamiento y la progresién del VIH.
Algunos se niegan a ser identificados como
homosexuales, lo que puede retrasar la bus-
queda de tratamiento de la infeccién; de he-
cho, estos retrasos podrian, por supuesto,
afectar al avance de la infeccion.

Un factor que complica el cuadro es la
susceptibilidad a la censura social. Los hom-
bres homosexuales que ocultan su orienta-
cion sexual pueden hacerlo para evitar la
censura que suele acompanar al hecho de
exteriorizar su condicién. Esta situacion de
rechazo-sensibilidad se relaciona con la pro-
gresion del VIH (Cole, Kemeny & Taylor,
1997): los hombres susceptibles al rechazo
que han ocultado su orientacién sexual no
experimentaron la aceleracion del avance de
su infeccién. Por esta razon, los hombres
homosexuales seropositivos pueden experi-
mentar una aceleracién en la progresién de
la infeccién tanto si ocultan su situacién
como si la exteriorizan, dependiendo de su
grado de susceptibilidad a la censura social.




El uso del preservativo se ha convertido en
ina practica habitual entre los hombres homo-
sexuales de edad avanzada, pero muchos jove-
aes tienen practicas sexuales inseguras, espe-
:ialmente después de consumir alcohol o
»arbituricos (Penkower y cols., 1991). El consu-
1o elevado del alcohol, el uso excesivo de dro-
zas y el hecho de ser menor de 35 afios constitu-
yen caracteristicas que se relacionan significa-
ivamente con esta préctica insegura. Estas mis-
nas tres variables también permiten predecir
jue dichas personas tengan un numero elevado
le companeros sexuales, estén dispuestos a
sracticar el sexo anénimo y no utilicen preser-
sativos. El sexo sin proteccién resulta atractivo
»ara algunos hombres homosexuales, atraccién
jue puede anteponerse al conocimiento de los
iesgos que entrafa este comportamiento (Kelly
& Kalichman, 1998). Los individuos que asu-
nen estos riesgos pueden adoptar diversas con-
luctas peligrosas, incluyendo el uso de sustan-
ias toxicas y la practica del sexo sin proteccién.
Ademas, el uso de sustancias toxicas puede dis-
ninuir la capacidad de tomar decisiones pru-
lentes sobre practicas sexuales potencialmente
laninas.

Jso de drogas inyectadas

Otro comportamiento de alto riesgo es el he-
ho de compartir agujas no esterilizadas duran-
e la inyeccion de drogas, practica que facilita la
ransmision directa de sangre de una persona a
ira.

El uso de drogas inyectadas es la segunda
ausa mds frecuente de infeccién del VIH en los

istados Unidos (USDHHS, 1998a). La utiliza-

i6n de estas drogas persiste, a pesar de que la
sente es consciente del riesgo que supone com-
vartir estas agujas (Loxley & Hawks, 1994). Al-
;unos usuarios de drogas inyectadas contintian
doptando esta conducta bajo ciertas circuns-
ancias, por ejemplo, cuando estan bajo los efec-
os de dichas drogas o cuando no tienen un ac-
eso inmediato a una jeringuilla estéril. Este tipo
le transmisién representa el mayor porcentaje

le los afroamericanos e hispanoamericanos in-

ectados, por encima de los americanos de pro-
edencia europea (USDHHS, 1998a). Asimismo,
s mas elevado el porcentaje de mujeres infecta-
as por esta via que el de hombres. Numerosos

factores conductuales se relacionan con la in-
feccion del VIH en el caso de las mujeres que se

* inyectan drogas, incluyendo el nimero de com- -

pafieros sexuales o el hecho de que practiquen
el sexo para obtener dinero con el cual comprar
drogas (Atemborski, Vlahov, Warren, Solomon
& Nelson, 1994). Las mujeres que utilizan el sexo
para obtener drogas inyectables se encuentran
en una situacion de alto riesgo de contraer la
infeccion del VIH a través de dos fuentes distin-
tas —el sexo sin proteccién con un compaiiero
que también se inyecta drogas y el uso de agujas
contaminadas. Sin embargo, el riesgo mayor estd
en el sexo con compafieros que utilizan drogas
(Freeman, Rodriguez & French, 1994). Como
hemos destacado anteriormente, el contacto he-
terosexual es la via de la tinica epidemia de VIH
que se incrementa en la actualidad en los Esta-
dos Unidos.

Contacto heterosexual

El contacto heterosexual es la causa princi-
pal de infeccion de VIH en Africa (Eckholm &
Tierney, 1990) y la fuente de infecciéon de mayor
crecimiento en los Estados Unidos (USDHHS,
1998b). Los afroamericanos y los hispanoame-
ricanos se encuentran representados de forma
desproporcionada entre aquellas personas in-
fectadas por el contacto heterosexual y las mu-
jeres pertenecientes a estos dos grupos étnicos
corren un riesgo mayor que los hombres.

Esta asimetria genérica procede de la facil
transmision durante el acto sexual: la transmi-
sion de hombre a mujer es ocho veces mas pro-
bable que de mujer a hombre (Padian, Shiboski,
Glass & Vittinghoff, 1997). Si bien los hombres
son susceptibles de contraer el VIH a través del
contacto sexual con mujeres, su riesgo es, en cier-
ta medida, escaso. Ciertamente, el VIH no se
transmite facilmente a través del intercambio
heterosexual, sin embargo, la presencia de en-
fermedades de transmisién sexual constituye un
factor importante, porque muchas de ellas cau-
san lesiones genitales, permitiendo que el virus
del VIH penetre en la sangre.

El uso habitual de preservativos proporcio- .
na un elevado nivel de seguridad entre los hom-
bres y mujeres heterosexuales. Un estudio
prospectivo (de Vicenzi, 1994) de hombres y
mujeres seronegativos que habian tenido una



relacion con un compatiero infectado mostré que
ninguno de Ios comparieros no infectados que
utilizaban los preservativos de forma constante
para el acto sexual vaginal y anal daba resulta-
dos positivos en la prueba del VIH. En el caso
de aquellas parejas que utilizaban preservati-
vVOs de. forma inconstante, el 10% resulté
seropositivo. Por otra parte, el contacto hetero-
sexual con muiltiples comparieros coloca a las
personas en una situacién de riesgo relativa-
mente elevado (Avins y cols., 1994). Las conduc-
tas sexuales no seguras estan relacionadas con
el uso de drogas entre hombres y mujeres
heterosexuales en la misma medida que en los
hombres homosexuales y bisexuales. Aquellos
que consumen alcohol, cocaina y marihuana
presentan una menor disposicién a utilizar pre-
servativos (Lowry y cols., 1994). Los factores que

redu.cen el uso de los preservativos aumentan
los riesgos de transmisign del VIH.

La transmisién durante el nacimiento

. Otro grupo de riesgo de infeccién del VIH
incluye a los nifios de madres seropositivas. Esta
clase de transmisign tiende a producirse duran-
te el proceso de gestacion. Los nifios infectados
durante este Proceso padecen una gran varie-
dgd de.problemas de desarrollo, incluyendo
dl_sfunac?nes intelectuales v dificultades acadé-
micas, dlsFapacidades psicomotoras y proble-
mas ‘emoc1onales ¥ conductuales (Levenson &
Iv.lejllms', 1992). Por otra parte, muchos de estos
ninos tienen madres que han consumido dro-
gas durante.el embarazo, por lo cual presentan
un mayor riesgo de experimentar dificultades
en el desarrollo.

El conocimiento de su estado seropositivo
no retrae a las mujeres de |5 posibilidad del em-
barazo (Murphy, Mann, O’Keefe & Rotherram-
Borus, 1998). Entre un 15 y un 30% de nifos
de madrgs Seropositivas se infectan, pero este
Porcgntajg puede reducirse aj 8% 0 a una cifra
xnferlor si la mujer embarazada recibe trata-
miento prenatal con farmacos antirretrovira-
les. Por esta razén, resulta fundamental el cui-
dado prenatal en mujeres seropbsitivas que
queden embarazadas y. de hecho, dichos cui-
dados realizados en I3 etapa inicial son los

mayores responsables de que este tipo de
transmision hava descendidn

El papel de los psicélogos
en la epidemia del VIH

Los psicélogos juegan un papel cada vez més
importante a la hora de combatir la epidemia
del VIH. Durante los primeros afios de la epide-
mia, los psicélogos participaron en tareas pri-
marias y secundarias de prevencién. La preven-
cién primaria incluye modificar el compor-
tamiento para reducir el trastorno del VIH. La
prevencion secundaria implica ayudar a las per-
sonas seropositivas a convivir con la infeccién,
aconsejarlas sobre la conveniencia de realizar
las pruebas del virus, ayudando a los pacientes
a manejar los aspectos sociales e interpersonales
de la enfermedad y a adherirse al complejo tra-
tamiento médico. Gran parte de las recientes
mejoras experimentadas en la extension del pe-
riodo de supervivencia de los pacientes infecta-
dos reside en la efectividad del tratamiento
farmacolégico y, en la actualidad, el conocimien-
to de los psicélogos sobre la adherencia a los
regimenes médicos constituye un factor impor-
tante a la hora de manejar la infeccion.

Fomentar las medidas de proteccion

Salvo en el caso de los nifios nacidos de ma-
dres infectadas por el VIH, la mayor parte de las
personas muestran cierto control a la hora de
protegerse a si mismas del virus de la inmuno-
deficiencia humana. Afortunadamente, el VIH
no se transmite facilmente entre las personas,
haciendo que el contacto casual con personas
infectadas presente un riesgo escaso. Las perso-
nas pueden protegerse a si mismas contra la
infeccién del VIH, modificando aquellos com-
portamientos arriesgados a la hora de contagiar-
se —en otras palabras, practicar el sexo sin protec-
cidn o compartir agujas con personas infectadas.
La mayor parte de las personas de los Estados
Unidos, Canada y Europa que han sido infecta-
das lo ha hecho de una de estas dos maneras.
Limitar el niimero de companeros sexuales, el
uso de preservativos y evitar compartir agujas
son los tres comportamientos que protegeran a
la mayor parte de las personas que viven en los
Estados Unidos y en Canada de la infeccién del
VIH. . |

Sin embargo, otras medidas de protecciéon
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jadores de los centros de salud que trabajan en
las unidades quirtirgicas o urgencias, o bien
prestan otros servicios sanitarios y que entran
en contacto con la sangre de otras personas de-
ben ser muy cuidadosas para evitar que la san-
gre penetre en su organismo a través de una
herida abierta. Por ejemplo, los dentistas y el
personal que les asiste utilizan en la actualidad
guantes de proteccién, al tiempo que los traba-
jadores de la salud aprenden a practicar una
serie de medidas estandar de proteccién.

La tendencia a enjuiciar a las personas en
base a su aspecto puede resultar peligrosa en lo
que respecta a la infeccién del VIH. En vista de
que ésta tiene un prolongado periodo de incu-
bacion asintomética, las personas pueden ser
contagiosas y, al mismo tiempo, parecer sanas.
Elegir un compariero sexual en base a su aspec-
to saludable puede resultar muy arriesgado. Por
otra parte, a pesar de la extendida preocupa-
cién por el SIDA y la infeccién del VIH, muchas
personas contindan asumiendo comportamien-
tos de alto riesgo. El alcohol y otras drogas no
inyectables suelen relacionarse con practicas
sexuales inseguras. Ademds del trabajo citado
anteriormente, dos estudios han mostrado que
algunas personas en situacion de riesgo pare-
cen hacer caso omiso a la amenaza personal que
representa esta enfermedad. Un estudio en el que
se interrog6 a un grupo de adolescentes sobre
sus comportamientos sexuales de glto riesgo
(Biglan y cols., 1990) indic6 que el hecho de asu-
mir esta clase de comportamientos se relaciona-
ba con otras conductas igualmente arriesgadas.
Por ejemplo, los adolescentes que practicaban
el sexo con multiples comparieros a quienes no
conocian muy bien tampoco solian utilizar pre-
servativos. Por otra parte, estas conductas sexua-
les de alto riesgo se relacionaban con otras que
ponian en riesgo la salud, como el consumo del
tabaco o la ingestion de bebidas alcohélicas. Otro
estudio revel6 que el 37% de los duerios de bares
“gay” afirmaban participar en practicas de in-
tercambio sexual anal sin proteccion y alberga-
ban creencias erréneas sobre los peligros poten-
ciales del VIH (Kelly y cols., 1990). Aquellos que
evitaban estos comportamientos de alto riesgo
eran mas propensos a atribuir su nivel de segu-
ridad a su propia conducta {en lugar de impu-
tarlo a la suerte, a la casualidad o al destino),

estar mas informado sobre practicas de alto
riesgo, tener un menor nimero de comparie-
ros sexuales, ser mayores, considerar la segu-
ridad como una norma aceptada en sus con-
tactos sociales y ser mas realistas sobre sus
propios riesgos.

Muchas personas que adoptan conductas de
alto riesgo lo hacen siguiendo un modelo de
comportamiento de acuerdo con el cual asumen
ciertos riesgos. De esta manera, los programas
psicolégicos destinados a modificar los compor-
tamientos sexuales de alto riesgo deben consi-
derar el sesgo optimista, las creencias ingenuas
o la falta de precauciones entre las personas que
corren el mayor riesgo.

Ayudar a las personas infectadas por el VIH

Las personas que creen que pueden estar
infectadas por el VIH, asi como aquellas que sa-
ben a ciencia cierta que lo estdn, pueden benefi-
ciarse de diversas intervenciones psicolégicas.
Aquellas que adoptan conductas de alto riesgo
pueden presentar dificultades a la hora de deci-
dir en qué momento efectuarse las pruebas del
VIH; los psicélogos pueden proporcionar tanto
informacién como apoyo a estos individuos. Una
minoria significativa de hombres homosexua-
les y bisexuales, usuarios de drogas inyectables
y una importante proporcioén de hombres y mu-
jeres heterosexuales que tienen muiiltiples com-
pafieros y usan los preservativos de forma in-
constante nunca se han realizado las pruebas
del VIH. Las personas pertenecientes a este tilti-
mo grupo pueden no tener conciencia del riesgo
que corren y rechazan la necesidad de realizar-
se estas pruebas. En vista de que la infeccién del
VIH tiene un periodo de incubacién prolonga-
do, los hombres y las mujeres heterosexuales en
situacién de riesgo pueden contaminar a otras
durante afios, antes de saber que albergan el VIH.
La decision de realizar las pruebas del VIH pre-
senta beneficios y, al mismo tiempo, costes
(Folkman, 1993). Los beneficios, por supuesto,
consisten en que las personas pueden detectar
si son seropositivas tan pronto como sea posi-
ble. Una prueba positiva puede conducir a un
tratamiento temprano, prolongando la vida de
la persona. Otro beneficio potencialmente posi-
tivo que entrafia una prueba efectuada a tiempo
es la reduccion o eliminacién de comportamien-



tos que sitian a otras personas en situacién de

riesgo. Muchos, pero no todos los hombres ho- -

mosexuales y bisexuales limitan sus conductas
sexuales arriesgadas y la mayor parte de ellos
informa a su compafiero principal sobre los re-
sultados de la prueba del VIH. Sin embargo, al-
gunas investigaciones indican que la conducta
sexual entre las mujeres tiende a no modificarse
tras obtenerse los resultados de una prueba del
VIH (Ickovics y cols., 1998).

¢Cudl es el coste de la prueba del VIH? ;Au-
menta esta informacion la ansiedad, la depre-
sion, la ira y el malestar psicologico? Esta noti-
cia resulta desalentadora y las mujeres que se la
realizan estdn més ansiosas y deprimidas que
aquellas que no lo hacen, incluso antes de saber
acerca de su estado (Fleishman & Fogel, 1994).
En una extensa muestra realizada a nivel na-
cional entre hombres y mujeres que padecian
SIDA, mas de un 40% de personas recibieron el
diagnéstico de depresién clinica, un nidmero
considerablemente mayor que el que arrojaron
otros estudios. Algunas personas que reaccio-
nan con un cuadro de psicopatologia severa
pueden tener problemas previos (Folkman,
1993), pero la existencia de un trastorno psiquia-
trico grave reduce la calidad de vida de los
seropositivos (Holmes, Bix, Meritz, Turner &
Hutelmyer, 1997).

Los procesos de afrontamiento pueden afec-
tar a la magnitud del malestar que experimen-
tan aquellos que reciben la noticia de ser
seropositivos y las intervenciones psicolégicas
pueden reducir su angustia. Un mal afronta-
miento, como el hecho de negar la realidad o
aferrarse a una esperanza ilusoria, se asocia a
niveles elevados de malestar psicolégico. Por su
parte, un afrontamiento activo, incluyendo la
resolucion de problemas y la busqueda de apo-
yo social, se relaciona con un proceso adaptativo
mas adecuado. Las intervenciones de manejo del
estrés cognitivo-conductuales han resultado
exitosas a la hora de potenciar el afrontamiento
positivo e incrementar el apoyo social (Lutgen-
dorf y cols., 1998), indicando que las interven-
ciones psicolégicas juegan un papel importan-
te en el manejo del VIH. '

Los psic6logos pueden ayudar a los pacien-
tes con VIH a adherirse a los regimenes médicos
complejos disefados para controlar la infeccién

(Kelly y cols., 1998). Una combinacién de trata-
mientos farmacoldgicos ha resultado habitual
desde 1996, después de comprobarse su efecti-
vidad. Los pacientes toman al menos tres medi-
camentos antirretrovirales y, con frecuencia, uti-
lizan otros farmacos para combatir los efectos
secundarios de los primeros, asi como medici-
nas para atacar las enfermedades oportunistas.
Estos regimenes farmacolégicos pueden incluir
hasta una decena de farmacos, todos los cuales
deben administrarse puntualmente. Cuando los
pacientes no siguen esta prescripcién, la efecti-
vidad disminuye. Los psicélogos pueden ayu-
dar a los pacientes a adherirse a este programa,
asi como facilitarles nuevas habilidades de
autoadministracién.

En resumen

El sindrome de la inmunodeficiencia adqui-
rida (SIDA) es el resultado del debilitamiento
del sistema inmunolégico tras la infeccién del
virus de la inmunodeficiencia humana (VIH).
Cuando el sistema inmunolégico falla a la hora
de defender el organismo, pueden desarrollarse
varios trastornos, incluyendo enfermedades
virales, bacterianas, flingicas y parasitarias, que
no son habituales en las personas cuyo sistema
inmunolégico funciona correctamente. El VIH
se transforma en SIDA después de atravesar
Cuatro etapas, pero presenta muy pocos o nin-
gun sintoma y puede infectar a otros con el vi-
rus sin saberlo. Por esta razén, resulta esencial
que las personas que corren un riesgo elevado
se practiquen frecuentes pruebas de sangre para
evitar contagiar el SIDA. Los modos de transmi-
sién del VIH son de caricter conductual, de
acuerdo con lo cual el intercambio sexual anal
receptivo y el hecho de compartir agujas para la
inyeccion de drogas intravenosas son los dos
comportamientos que han propagado la infec-
cion en la mayor parte de la poblacién infectada
de los Estados Unidos. Un contacto heterosexual
sin proteccién con companieros infectados repre-
senta una proporcion cada vez mayor de perso-
nas con VIH, la mayor parte de las cuales son
mujeres y aquellas que pertenecen a minorias
étnicas. El nimero de bebés infectados por el

- VIH desciende en la actualidad, ya que se han

implementado nuevas terapias farmacoldgicas



antirretrovirales que reducen drdsticamente la
transmision de una madre infectada a su hijo
durante el proceso de gestacion.

Los psicdlogos emplean gran variedad de
intervenciones para ayudar a los pacientes a
reducir los comportamientos de alto riesgo,
afrontar su enfermedad y manejar sus sintomas,
por lo que la adherencia a los complejos regime-
nes farmacoldégicos ha aumentado la tasa de
supervivencia. Por otra parte, los psicélogos
proporcionan servicios de asesoramiento a aque-
llas personas que deseen efectuarse la prueba y
a aquellas otras cuyas pruebas revelen la pre-
sencia del virus. Estos programas no sélo ani-
man a adoptar conductas de proteccion, sino
que destacan el papel de una salud positiva a la
hora de combatir el SIDA.

Convivir con la enfermedad
gﬁ;@ Alzheimer

La enfermedad de Alzheimer, trastorno
degenerativo del cerebro, constituye la fuente
principal de incapacidad entre las personas
mayores, afectando casi a la mitad de los indivi-
duos de méds de 85 afos en los Estados Unidos
(Plaud, Mosley & Moberg, 1998). Los investiga-
dores médicos identificaron anormalidades ce-
rebrales que subyacen a la enfermedad de
Alzheimer a finales del siglo XIX. En 1907, el
médico aleman Alois Alzheimer informé acer-
ca de la relacién que establecia entre sus ha-
llazgos efectuados en una autopsia que reve-
laba anomalias neurolégicas y los sintomas
psiquidtricos previos al fallecimiento del pa-
ciente. Tras este informe, otros investigadores
empezaron a designar este trastorno como
enfermedad de Alzheimer.

Si bien los pacientes de Alzheimer presen-
tan sintomas conductuales de discapacidad
cognitiva y pérdida de memoria, la enfermedad
puede diagnosticarse de forma definitiva sélo
mediante una autopsia. Un examen microsco-
pico del cerebro de las personas que padecen
esta enfermedad revela la presencia de una se-
rie de “placas” y ovillos neurofibrilares en la
corteza cerebral y en el hipocampo. Estos ovillos
de fibras nerviosas constituyen la base fisica de
la enfermedad de Alzheimer.

Los mecanismos subyacentes en el desarro-
llo de la enfermedad atin no se han esclarecido
por completo, pero las investigaciones han iden-
tificado dos variantes distintas de esta enferme-
dad: una, que se produce antes de los 60 afos
de edad, y la otra que se presenta después de los
65. Resulta poco habitual el primer tipo, que se
manifiesta a una edad temprana, representan-
do menos del 1% de todos los pacientes de
Alzheimer (Mayeux & Schupf, 1995). Esta va-
riante parece atribuirse a un defecto genético y,
de hecho, se han identificado al menos tres
genes distintos en los cromosomas 1, 14 y 21
(Daly, 1998).

El tipo de enfermedad de Alzheimer de apa-
riciéon tardia estd relacionado con la apo-
lipoproteina E, proteina implicada en el meta-
bolismo del colesterol (Goedert, Strittmatter &
Roses, 1994). Cierta forma de la apolipoproteina,
la forma E4, incrementa el riesgo de desarrollar
los ovillos neurofibrilares crénicos propios de
la enfermedad de Alzheimer aproximadamente
unas tres veces (Farrer y cols., 1998) y, de hecho,
la forma E2 puede ofrecer cierta proteccién con-
tra esta formacién. Otros factores que no se han
identificado también contribuyen al desarrollo
de la enfermedad. Esta investigacion sobre la
fisiologia que subyace a la enfermedad de
Alzheimer ofrece la promesa de identificar las
causas de este trastorno y sugiere la posibilidad
de tratar a las personas que estan en situacién
de riesgo y, tal vez, incluso a aquellos que estén
afectados por la misma.

La incidencia de la enfermedad de Alzheimer
se incrementa drasticamente a medida que avan-
za la edad (Hebert y cols., 1995). Denis Evans y
sus colaboradores (Evans y cols., 1989) esta-
blecieron que mas del 10% de todas las perso-
nas mayores de 65 afios presentaban sinto-
mas que indicaban un probable diagnéstico
de Alzheimer. Estas personas mostraron sig-
nos de severos déficits cognitivos de lenguaje
y de memoria. Este estudio también mostré una
fuerte asociacién entre la edad y la enfermedad
de Alzheimer, seguin lo cual s6lo el 3% de las
personas con edades comprendidas entre 65 y
74 afnos mostraron sintomas de la misma; el
18,7% de las personas con edades de 75 a 84
aflos manifestaron sintomas y 47,2% de una
muestra de personas mayores de 85 anos pre-



sentaron sintomas de Alzheimer. No obstante,
este incremento no continda y las personas que
no han desarrollado estos sintomas en torno a
los 85 afios de edad presentan menores proba-
bilidades de padecer de este trastorno que las
personas de 70 afios (Ritchie & Kildea, 1995). El
elevado niimero de personas mayores de 85 afios
que presentan sintomas probables de Alzheimer
muestran una imagen pesimista de la poblacién
anciana de los paises desarrollados, en los que
el Alzheimer parece estar destinado a convertir-
se en un importante problema de salud ptiblica
(Brookmeyer, Gray & Kawas, 1998).

En vista de que los sintomas del Alzheimer
implicann una serie de problemas conductuales,
que también son sintomas de trastornos psiquid-
tricos, la enfermedad puede resultar dificil de
diagnosticar. Estos sintomas incluyen la pérdi-
da de memoria, problemas de lenguaje, agita-
cién o irritabilidad, trastornos del suefio, suspi-
cacia y paranoia, incontinencia y trastornos
sexuales (Plaud y cols., 1958). Estos sintomas
conductuales pueden ser la causa de muchos
problemas para los pacientes y para sus
cuidadores. El problema psiquiatrico mas habi-
tual entre los pacientes de Alzheimer es la de-
presion. Hasta un 20% de estos pacientes mues-
tran sintomas de depresi6n clinica y otro 30 a
50% adicional sufre un estado de dnimo depri-
mido (Mulsant, Pollock, Nebes, Hoch & Rey-
nolds, 1997). La depresién es especialmente
habitual entre las personas que atraviesan una
fase inicial de la enfermedad y en las personas
que la contraen a una edad temprana. Aquellos
que son, en gran medida, conscientes de la ma-
yor parte de sus problemas consideran su dete-
rioro una situacién angustiosa y responden con
un sentimiento de indefensién y depresion.

La pérdida de memoria que caracteriza a la
enfermedad de Alzheimer puede aparecer, en
primer lugar, en forma de pequefios fallos de
memoria cotidianos, pero la pérdida de memo-
ria avanza hasta el punto en que los pacientes
de Alzheimer dejan de reconocer a los miem-
bros de la familia y olvidan cémo efectuar ta-
reas rutinarias de cuidado personal (Rabins,
1989). En la fase inicial de la enfermedad, los
pacientes suelen ser conscientes de sus fallos
de memoria, haciendo que este sintoma resulte
aun mas angustioso. Este capitulo presenté en

su inicio el caso de Silvia, tipico entre muchos
pacientes de Alzheimer, ya que se enfadaba cons-
tantemente por no poder recordar los nombres
de ciertas personas y por olvidar palabras en
medio de una frase. Sabia que debia utilizar la
palabra o nombre correctos, situacién que la
colmaba de frustracién y exasperacion. Los pro-
blemas de lenguaje de Silvia destacan un déficit
cognitivo relacionado con aquéllos. La incapa-
cidad de pronunciar la palabra deseada resulta
muy habitual entre los pacientes de Alzheimer.
En ocasiones, éstos sustituyen las palabras por
otras, pero dichas sustituciones no constituyen
una buena eleccién, lo que contribuye a generar
problemas de comunicacion. Esta discapacidad
lingiiistica puede desencadenar diversas frus-
traciones y, si los pacientes dejan de intentar
comunicarse, puede fomentar su aislamiento.

Los pacientes con la enfermedad de Alzhei-
mer suelen mostrar sintomas de agitacién, irri-
tabilidad e, incluso, violencia. Silvia no era una
excepcion. Habiendo sido una mujer amable e,
incluso, pasiva durante sus ochenta afios de
vida, con frecuencia ostentaba un temperamen-
to agresivo y amenazante a medida que avanza-
ba su enfermedad. Acusaba a Blanca de maltra-
tarla y, en una ocasién, destruyé todas las fotos
antiguas de su hija. En algunos casos, la explo-
sion de agitacién de Silvia estaba relacionada
con sus fallos de memoria. En ocasiones, esta-
llaba en célera mientras se vestia porque habia
olvidado cémo terminar esta tarea V se mostra-
ba confundida y frustrada. En otros momentos,
se enfadaba porque su rutina diaria se habia
visto interrumpida y no sabia como debia com-
portarse.

Los sintomas comunes de paranoia y suspi-
cacia también pueden relacionarse con proble-
mas cognitivos. Los pacientes de Alzheimer
pueden olvidar en dénde han colocado sus per-
tenencias y, en vista de que no pueden encon-
trarlas, acusan a otras personas de sustraérse-
las. Sin embargo, los comportamientos suspi-
caces y acusatorios no se limitan a la ubicacién
inexacta de los objetos. Al igual que ocurre con
muchos pacientes de Alzheimer, Silvia centra-
ba su suspicacia y sus acusaciones en su
cuidadora principal, provocando en ella resen-
timiento y malestar emocional. Si bien algunos
adultos de edad avanzada experimentan difi-



cultades para conciliar el suefio, los pacientes
con Alzheimer tiene problemas atin més graves.
Como resultado, estos pacientes tienden a va-
gar a todas horas del dia y la noche (Rabins,
1989). Este comportamiento puede molestar a
aquellos que duermen en la misma casa y facili-
ta que los pacientes se lesionen. Después de que
Blanca y Juan trasladaran a Silvia a su casa,
este problema alcanzd tales proporciones que tu-
vieron que contratar a una “canguro” para que
vigilara a Silvia por la noche. A ésta se le indicé
que condujera a Silvia a su habitacion cada vez
que vagara sin rumbo durante la noche.

La incontinencia y los trastornos sexuales
son problemas que angustian sobremanera tan-
to a los pacientes como a sus asistentes. La in-
continencia es muy habitual en pacientes cuya
enfermedad se encuentra en una fase avanza-
da. En el afo anterior a su muerte, Silvia habia
perdido todo el control sobre sus esfinteres, cues-
tién que resultaba atin méas desalentadora para
Blanca, ya que parecia haber perdido toda con-
ciencia de las funciones excretoras normales y
no daba la impresion de apreciar el trabajo adi-
cional de su hija a la hora de limpiarla. Otro
aspecto preocupante para Blanca era el compor-
tamiento sexual inadecuado de su madre, tras-
torno habitual entre los pacientes de Alzheimer.
Silvia solia masturbarse en ptblico y utilizaba
un lenguaje obsceno, conductas que no se ajus-
taban a su vida anterior. Un patrén de sintomas
conductuales, como los que tenia Silvia, es un
indicador de peso de esta enfermedad y el tinico
medio de diagnosticarla antes de la autopsia.

Ayudar al paciente

En la actualidad, no existe una cura para la
enfermedad de Alzheimer. De hecho, el trata-
miento mas efectivo seria aquel que prevenga o
invierta la degeneracién de las neuronas cere-
brales. La incurabilidad y la intratabilidad son
dos aspectos distintos; los sintomas fisicos y
otros trastornos que acompafan a la enferme-
dad de Alzheimer pueden tratarse, pero no cu-
rarse. Los enfoques de tratamiento incluyen el
uso de farmacos para retrasar el avance de los
déficits cognitivos, farmacos neurolépticos para

reducir la perturbacion y la agresividad, asi |

como la utilizacién de musica v mascotas para

relajar a los pacientes con Alzheimer. Sin em-
bargo, ninguna de estas técnicas resulta excesi-
vamente efectiva (Rabins, 1996). Ademas de es-
tas intervenciones, varios investigadores han
abogado por desarrollar enfoques conductuales
a la hora de tratar a los pacientes de Alzheimer.
Un andlisis de los antecedentes de los compor-
tamientos problemdticos de los pacientes per-
mite modificar el entorno de éstos, de manera
que puedan adaptarse mejor a sus condiciones
(Plaud y cols., 1998). Al identificar los aconteci-
mientos que preceden a los comportamientos
problematicos, los miembros de la familia pue-
den eliminar o reducir la magnitud de dichos
acontecimientos, disminuyendo tal vez la apa-
ricion de estos comportamientos no deseados.
Entre los cambios se incluyen alteraciones en el
entornoy en las conductas del paciente. Por ejem-
plo, los pacientes conscientes de su pérdida de
memoria pueden acostumbrarse a escribir no-
tas para recordar los aspectos importantes de
sus vidas. Para aquellos que se pierden en su
propia casa, puede resultar ttil colocar carteles
en las puertas.

El modelo de Umbral de Estrés Progresiva-
mente Reducido es un enfoque alternativo para
tratar las demencias (Hall, 1994). Este enfoque
divide los sintomas en problemas cognitivos e
intelectuales, cambios afectivos o de la persona-
lidad, pérdida de la capacidad de planificar y
una disminucién del umbral de estrés que cau-
sa episodios de comportamiento disfuncional.
Este modelo sostiene que los episodios disfun-
cionales estan ocasionados por tipos de estrés
como la fatiga, cambios en el entorno o en la
rutina, niveles inadecuados de estimulacién,
exigencias de rendimiento que exceden la capa-
cidad del paciente y estresores psiquicos. Este
modelo proporciona una evaluacién de los pro-
blemas conductuales y permite que las interven-
ciones minimicen episodios disfuncionales,
ayudando a los cuidadores de estos pacientes a
que estructuren el entorno y establezcan una
rutina para los pacientes, reduzcan su fatiga e
identifiquen el dolor. Por ejemplo, en el caso de
los pacientes que han estado gritando durante
todo el dia, el 60% de éstos tienen fracturas in-
advertidas que les causan un dolor considera-
ble. Este programa de manejo conductual ofrece
un modo de afrontar el cuidado de los pacientes



con la enfermedad de Alzheimer de manera que
se les proporcione un periodo de funcionamien-
to prolongado, a la vez que permite a los ‘asis-
tentes encontrar una manera de satisfacer las
demandas de cuidado de una persona con ca-
pacidades disminuidas.

Si bien ninguna de estas terapias puede cu-
rar el Alzheimer, la mayor parte de ellas ayu-
dan a controlar comportamientos indeseables
y aliviar parte de los sintomas angustiosos de
la enfermedad. Cualquier tratamiento que pue-
da retrasar los sintomas de la enfermedad
puede establecer diferencias significativas en
el nimero de casos y en el coste de su manejo
(Brookmeyer y cols., 1998). En las fases iniciales
de la enfermedad de Alzheimer, los pacientes,
asi como sus familiares, son importunados por
estos sintomas, pero a medida que los pacientes
empeoran y pierden la conciencia, el estrés de
este trastorno resulta mds grave para la familia.

Ayudar a la familia

Como ocurre con otras enfermedades créni-
cas, la enfermedad de Alzheimer no sélo afecta
a los pacientes, sino también a su familia. Sin
embargo, en el caso de esta enfermedad, los sin-
tomas resultan particularmente desalendores
para las familias (Cohler, Groves, Borden &
Lazarus, 1989). Los problemas de memoria re-
sultan molestos, ya que los pacientes pueden
dejar de reconocer a sus conyuges e hijos. Las
disfunciones cognitivas producen cambios en
la personalidad y las personas afectadas ya no
parecen ser las mismas. La suspicacia que los
pacientes de Alzheimer suelen manifestar pue-
de hacerles lanzar acusaciones hirientes para
los miembros de la familia y, de hecho, los pa-
cientes que exteriorizan la violencia interrum-
pen el funcionamiento familiar normal. Las fa-
milias tienden a considerar los comporta-
mientos peligrosos o embarazosos como un ele-
mento especialmente angustioso (Barrett, Ste-
wart & Haley, 1994). Ademis de esta carga emo-
cional, los problemas que plantea el cuidado del
paciente distorsionan enormemente la rutina fa-
miliar.

Por ejemplo, las discusiones que libraban
Blanca y Juan aumentaron durante el tiempo en
que Silvia vivia con ellos. Blanca descuidé su

propio aspecto fisico, ya que estaba dedicada
en cuerpo y alma a sus tareas de atencién de su
madre, perdiendo el interés en las relaciones
sexuales con Juan. Antes de que apareciera la
enfermedad de Silvia, Blanca y Juan compartian
intereses, como las leyes, el cine, los libros y los
viajes. 5i bien Blanca podia habérselas arregla-
do durante los tres afios en que su madre vivié
con ella, nunca tomé vacaciones ni fue al cine.

En los Estados Unidos, el papel de cuidador
de estos pacientes suelen desempenarlo
mayoritariamente las mujeres (Cohler y cols.,
1989; Pearlin, Turner & Semple, 1989) y, de he-
cho, las mujeres solteras son las personas que
en mayor medida se ocupan de los pacientes de
Alzheimer (Modesti & Tryon, 1994). El Estudio
Nacional de Cuidados a Largo Plazo (Stone,
Cafferata & Sangl, 1987) demostré que los
cuidadores de estos pacientes que eran, a su vez,
miembros de la familia, solian ser las esposas o
las hijas de los pacientes. En el caso de los pa-
cientes con Alzheimer cuyos cényuges podian
cuidarles, el trabajo de cuidado recaia en estos
tultimos, tanto si eran hombres como mujeres.
Los conyuges tal vez no podian proporcionar
los cuidados necesarios con facilidad, ya que,
al tratarse de adultos de edad avanzada, tam-
bién tenian problemas de salud. Por esta razén,
los hijos adultos solian asumir estos cuidados,
en ocasiones ayudando a uno de los padres a
cuidar al otro. Las hijas y las nueras suelen cui-
dar a sus mayores més que los hijos o los ver-
nos, cuyo trabajo de cuidado suele estar desti-
nado a sus esposas o hermanas (Cohler y cols.,
1989). La diferencia de géneros también se ma-
nifiesta en la asistencia que los hijos adultos
ofrecen a sus padres, de manera que los hom-
bres reciben mayores cuidados para atender a
sus esposas que las mujeres que tienen que cui-
dar a sus maridos.

Las personas que cuidan a los pacientes con
Alzheimer no sélo deben disponer del tiempo y
la energia para desarrollar esta tarea, sino que
también deben atender otras obligaciones. Con
frecuencia, las demandas de atencién de un pa-
ciente con Alzheimer entran en conflicto con el
trabajo o la carrera de la persona que los cuida;
de hecho, los miembros de la familia no sue-
len' tener la libertad de abandonar sus traba-
jos, ya que brindar estos cuidados constituye



Figura 11.4. El cuidado de los pacientes de
Alzheimer puede producir elevados niveles de estres,
de manera que los cuidadores resultan especialmente

vulnerables a las enfermedades.

una carga tanto econémica como emocional.
Muchas familias agotan sus recursos econémi-
cos y emocionales para ofrecer los cuidados ne-
cesarios a un paciente con Alzheimer (Pearlin y
cols., 1989).

De alguna manera, Blanca era mas afortuna-
da que los cuidadores tipicos. Los ingresos de
Juan eran suficientes, por lo que Blanca pudo
suspender sus actividades profesionales para
cuidar a su madre. De hecho, podia haber conti-
nuado con su carrera, contratando a una enfer-
mera durante todo el dia, pero consideraba que
era ella la persona més indicada para cuidar de
su madre. Los sentimientos de Blanca eran tipi-
cos entre los cuidadores de estos pacientes (Coh-
ler y cols., 1989).

Las personas que cuidan de estos pacientes
suelen experimentar la pérdida de la relacién
que una vez tuvieron con el paciente. Esta sen-
sacion de pérdida puede resultar similar al due-
lo, con la diferencia de que la persona “ausen-
te” sigue estando viva (Pearlin y cols., 1989). En
sus momentos de soledad, Blanca se dedicaba
cada vez mas a recordar su infancia y los mo-
mentos agradables que compartia con su ma-

dre. Sabia que Silvia ya no volveria a recuperar
la personalidad amante que habia marcado su.
vida anterior. La mujer que Blanca conoci6 una
vez ya no estaba en el cuerpo de su madre y ella
lamentaba su pérdida.

Los cuidadores que experimentan estrés y la
tension que les impone su trabajo manifiestan
diversos sintomas de una angustia propia, in-
cluyendo cansancio, frustracién, sensacién de
indefensién, tristeza, culpa, vergiienza, ira y
depresion (Soukup, 1996). La ira es un proble-
ma habitual entre los cuidadores de los pacien-
tes de Alzheimer. Los conyuges se enfadan y
asustan cuando advierten que se enfrentan a
una relacién en deterioro. Los cuidadores, cuan-
do son los hijos en edad adulta, tienen que afron-
tar una tarea doble, al tener que ayudar a sus
padres que padecen esta enfermedad y cuidar
de sus propios hijos, por lo que esta tensién
puede hacerles sentir ira, cansancio, depresién
y pérdida de suefio (Soukup, 1996).

El estrés cronico que aportan los cuidados
de estos pacientes sitiia a los cuidadores en el
punto de mira de la psiconeuroinmunologia,
que ha estudiado de qué manera este estrés
crénico afecta al sistema inmunolégico (Ca-
cioppo y cols., 1998; Kiecolt-Glaser y cols., 1991;
Kiecolt-Glaser & Glaser 1989; Kiecolt-Glaser,
Glaser y cols., 1987). Un estudio comparativo
de los cuidadores de pacientes de Alzheimer con
un grupo control similar (Kiecolt-Glaser, Glaser
y cols., 1987) revel6 que los cuidadores presen-
taban mayor angustia, ostentando una respues-
ta inmunoloégica deteriorada y desarrollando
una mayor cantidad de enfermedades infeccio-
sas. Por otra parte, el nivel de deterioro fisico
de los pacientes con Alzheimer estaba rela-
cionado con el nivel de malestar del cuidador;
en otras palabras, cuanto mds avanzado era
el grado de incapacidad, mayor angustia ex-
perimentaban los cuidadores. Estos resulta-
dos indican que el estrés crénico que se expe-
rimenta al cuidar a un paciente con Alzheimer
reduce el funcionamiento del sistema inmu-
nolégico e incrementa la vulnerabilidad a las
enfermedades infecciosas. '

La clase de apoyo que los cuidadores reci-
ben de sus amigos y familiares puede afectar a
su sistema inmunoldgico (Kiecolt-Glaser, Dyer



1. 5i usted se encarga de cuidar a una per-
sona que padece una enfermedad créni-
ca, no ignore su propia salud —tanto fisi-
ca como psicolégica. Dedique con
regularidad algun tiempo a si mismo.

2. Sitiene diabetes del Tipo1, no intente ocul-
tar su enfermedad a sus amigos. Aunque
su enfermedad es crénica, puede llevar
una vida larga y productiva, pero debe
adherirse fielmente a un régimen vitali-
cio que incluya una dieta adecuada, in-
yecciones de insulina y ejercicio regular.
Si vive con una persona que sufre diabe-
tes, ofrézcale apoyo social y emocional,
animando a la persona a cumplir con las
practicas sanitarias necesarias.

3. Siusted se encarga de asistir a un pacien-
te con el VIH o el SIDA, solicite apoyo so-
cial y emocional a través de los grupos
especialmente destinados a proporcionar
este tipo de respaldo. En la guia teleféni-
ca encontrard varias fuentes de informa-
cion sobre esta cuestion.

4. Si cuida a una persona que padece la en-
fermedad de Alzheimer, dése respiros con
frecuencia (lo més probable es que tenga
amigos que le sustituyan en las tareas de
atencién del paciente durante periodos
breves). Busque un grupo de apoyo de esta
enfermedad en su comunidad y asista a
las reuniones con toda la frecuencia que
pueda.

& Shuttleworth, 1988). Los cuidadores que ha-
bian recibido un apoyo positivo presentaban un
mejor funcionamiento inmunolégico que aque-
llas personas que apenas recibian apoyo o, por
el contrario, recibian criticas sobre la manera en
que desempefaban su trabajo. Las personas que
recibian un estimulo negativo por parte de sus
amigos y familiares tenian la peor respuesta
inmunoldgica de todos los individuos analiza-
dos en el estudio. Estos hallazgos destacan la
importancia que reviste el hecho de que los
cuidadores de los pacientes de Alzheimer reci-
ban el apoyo y la asistencia pertinentes para
afrontar la situacion.

Las terapias cognitivo-conductuales pueden
ayudar a los cuidadores a manejar sus emocio-
nes negativas (Plaud y cols., 1998). Por otra par-
te, los grupos de apoyo pueden ayudar a las
personas que cuidan a los pacientes de Alz-
heimer. La participacion en un grupo que fo-
menta la sinceridad y compartir abiertamente
los sentimientos con otras personas, incluyen-
do aquellos que son negativos, puede propor-
cionar el apoyo que los familiares tal vez no sean

capaces de brindar. Este apoyo adicional puede

ser necesario, debido a la tensién que sufre la
familia y los amigos del paciente, personas que,

en otras circunstancias, deberian ser las princi-
pales fuentes de apoyo. Los grupos de apoyo
también pueden ser fuentes de informacién so-
bre el cuidado de los pacientes, indicando tam-
bién cuiles son los recursos comunitarios para
suministrar a éstos la debida atencién.

En resumen

La enfermedad de Alzheimer es un trastorno
progresivo y degenerativo del cerebro que afec-
ta al funcionamiento cognitivo, especialmente a
la memoria. Entre otros sintomas se incluyen
problemas de lenguaje, perturbaciones e irrita-
bilidad, paranoia y suspicacia, trastornos del
suefio, depresién, incontinencia y problemas
sexuales. Estos sintomas también constituyen
una sefial de ciertos trastornos psiquiatricos que
hacen que la enfermedad resulte angustiosa tan-
to para los pacientes como para los asistentes.

Elavance de la edad es un factor de riesgo en
la enfermedad de Alzheimer, teniendo en cuen-
ta que las personas con mas de 85 afios de edad
manifiestan algunos de estos sintomas. Se han
identificado diversos genes relacionados con la -
énfermedad.



Los tratamientos farmacolégicos destinados
a reducir el avance de la enfermedad presentan
una efectividad limitada y, de hecho, el trata-
miento esta orientado en mayor medida al ma-
nejo de los sintomas negativos, ayudando a los
cuidadores familiares del paciente a afrontar el
estrés. El manejo de los sintomas puede incluir
el cambio del entorno para que los cuidados re-
sulten menos dificiles. El tratamiento también
puede resultar deseable para aquellas personas
que proporcionan cuidados a los pacientes de
Alzheimer, ya que un elevado porcentaje de es-
tas personas experimentan estrés y problemas
relacionados con éste, siendo el mas habitual la
depresion. La terapia individual o el apoyo so-
cial reforzado por un grupo de apoyo de la en-
fermedad de Alzheimer puede ayudar a estos
asistentes y a la familia de los pacientes a afron-
tar el estrés que generan los cuidados.

%_Resma@stas

En este capitulo se abordan seis cuestiones
bésicas:

1. ;Cudl es el impacto de las enfermeda-
des crénicas?

A diferencia de las enfermedades agudas,
las enfermedades crénicas pueden per-
sistir durante aiios, afectando no sélo a
la persona afligida, sino también a los
miembros de la familia. Las enfermeda-
des crénicas de larga duracién suelen
provocar crisis en la vida de las perso-
nas, modificando la forma en que éstas se
ven a si mismas, generando dificultades
econdmicas e interrumpiendo la dindmi-
ca familiar. Los grupos de apoyo y los
programas disefados por los psicélogos
ayudan a las personas a afrontar los pro-
blemas emocionales asociados a la enfer-
medad crénica, problemas que la medici-
na tradicional suele dejar de lado.

2. (Qué interviene en los programas de re-
habilitacién cardiaca?

Las personas que sobreviven a un infarto
¥ aquellas que-se someten a la cirugia
cardiaca suelen participar en regimenes

de rehabilitacién cardiaca que consisten
en la medicacion, el abandono del taba-
co, ejercicio regular y recomendaciones eh
torno a una dieta baja en grasas y sal. Los
programas de rehabilitacién cardiaca
también pueden incluir componentes que
ayuden a los pacientes (y a sus conyu-
ges) a tratar la ansiedad, la depresion y
los trastornos del suefio que suelen suce-
der a los trastornos cardiacos.

¢Como cabe ayudar a los pacientes a
afrontar el cincer?

Los tratamientos médicos estindar del
cancer -la cirugia, la quimioterapia y la
radiacion- presentan efectos secundarios
negativos que suelen generar un estrés
adicional, debido a los cambios que ex-
perimenta la imagen corporal, la pérdida
del pelo, las nauseas, el cansancio y la
esterilidad. Las intervenciones psicolégi-
cas, incluyendo la relajacién, la psicote-
rapia individual y los grupos de apoyo,
pueden ayudar a los pacientes a afrontar
los efectos secundarios desagradables del
cancer.

¢Qué interviene en la adaptacién a la
diabetes?

La diabetes, tanto la dependiente de
insulina (del Tipo I) y la no dependien-
te de insulina (del Tipo II), requiere la
introduccién de cambios en el estilo de
vida, incluyendo un seguimiento cons-
tante y la adherencia al régimen de tra-
tamiento. Entre los tratamientos se in-
cluyen las inyecciones de insulina para
los diabéticos del Tipo A y la adheren-
cia a restricciones dietéticas cuidadosas,
un estricto seguimiento de los horarios
en las comidas, evitar ciertos alimentos,
efectuar visitas médicas regulares y
practicar ejercicio rutinariamente en el
caso de todos los diabéticos. Los psico-
logos de la salud, mediante el uso de
técnicas cognitivo-conductuales, pue-
den ayudar a los diabéticos a adherirse

-a los regimenes de tratamiento.



5. ;Cémo cabe manejar la infeccién del

VIH? '

La infeccién del virus de la inmunodefi-
ciencia humana (VIH) agota el sistema
inmunolégico, exponiendo al organismo
al sindrome de inmunodeficiencia adqui-
rida (SIDA) y a una variedad de infeccio-
nes oportunistas. Cuatro poblaciones dis-
tinfas en los Estados Unidos se han visto
afectadas por epidemias del VIH; (1) los
hombres que mantienen relaciones sexua-
les con otros hombres, (2) los usuarios de
drogas inyectables, (3) los heterosexuales
y (4) los hijos de madres seropositivas.
Los psicélogos participan en el trata-
miento de las epidemias del VIH favore-
ciendo comportamientos de proteccidn,
ayudando a las personas infectadas a
aprender a afrontar la enfermedad créni-
ca y asistiendo a las personas para que se
adhieran a regimenes médicos complejos
que han convertido la infeccién del VIH
en una enfermedad crénica manejable.

. ¢Cudl es el impacto de la enfermedad
de Alzheimer en los pacientes y en sus
familias?

La enfermedad de Alzheimer es un tras-
torno cerebral que produce la pérdida de
memoria, problemas de lenguaje, agita-
cion e irritabilidad, trastornos del suefio,
suspicacia, divagaciones, incontinencia
y pérdida de la capacidad de desarrollar
el cuidado personal rutinario. La enfer-
medad de Alzheimer tiene componentes
genéticos, pero el mayor riesgo lo consti-
tuye la edad, de manera que la prevalen-
cia se duplica en cada década después
de los 65 afios de edad. Los tratamientos
médicos presentan una efectividad limi-
tada y las estrategias de manejo princi-
pales consisten en una serie de interven-
ciones que permitan a los pacientes
obtener periodos prolongados de funcio-
namiento normal, asi como asesoramien-
to y grupos de apoyo para los miembros
familiares que, con frecuencia, experimen-
tan maés estrés que los pacientes.

Glosarlo .

Diabetes mellitus: Trastorno causado por la de-
ficiencia de insulina.

Glucagén: Hormona segregada por el pancreas
que estimula la produccién de glucosa, ele-
vando el nivel de azicar en la sangre.

Insulina: Hormona que incrementa la adquisi-
cion de glucosa por parte de las células.

Islotes de Langerhans: Células del pancreas que
producen glucagén e insulina.

Péncreas: Glandula endocrina localizada deba-
jo del estdbmago, que segrega jugos digestivos
y hormonas.

Virus de la inmunodeficiencia humana (VIH):
Virus que ataca el sistema inmunoldgico hu-
mano, agotando la capacidad del organismo
de combatir las infecciones; es la infeccién que
causa el SIDA.
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