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Introduccion

INTRODUCCION

Nuestra vida comienza con una respiracién, y este hecho contintia
produciéndose de modo automitico durante el resto de nuestras vidas: s6lo dejamos de
hacerlo cuando morimos. Ahora bien: aunque el proceso de respirar sea auténomo en sf
mismo, sin intervencién de la consciencia o la voluntad, no significa que siempre
funcione de modo dptimo. En ocasiones, sucede justo lo contrario. El problema con el
respirar es que parece tan ficil y natural que dificilmente nos detenemos a pensar en
ello. Pero esta actividad tan aparentemente sencilla afecta profundamente a cémo
pensamos y cOmo nos sentimos, a la calidad de lo que creamos, y a cémo funcionamos
en nuestra vida cotidiana. La respiracién afecta a nuestro estado psicoldgico y
fisioldgico, y a la vez, nuestro estado psicoldgico afecta al patrén respiratorio. Cuando
estamos ansiosos, tendemos a contener la respiracién y al final de la inspiracién
hablamos en un tono de voz mds alto. Las personas deprimidas tienden a suspirar y
hablar al final de la expiracién, con un tono de voz bajo. Cuando un nifio coge un
berrinche, puede llegar a suspender su respiracién hasta que su cara se vuelve azul.

Y, ;cémo se siente una persona que sufre una crisis asmatica?. Cuando esta
persona se da cuenta de que su respiracion se torna dificil, trabajosa, e insuficiente,
cuando no puede moverse porque cada movimiento le roba un poco de aire y le hace
mis dificil todavia el acto de respirar, cuando siente que el aire no se mueve ni dentro ni
fuera de su pecho, en ese momento, es posible que, de algin modo, entre en contacto
con la muerte. Por ello no es extrafio que, cuando el asma no esta controlada, consuma
emocionalmente la vida de los que la padecen (ademas de, en muchos casos también, la
vida en si misma, y la estabilidad de quienes rodean al enfermo). En ocasiones, una risa
espontinea puede llegar a convertirse en algo doloroso porque puede desencadenar una
crisis. Un paseo tranquilo por el parque puede llegar a convertirse en un calvario.
Disfrutar de la belleza de las flores, puede ser una fuente de preocupacién, por el polen
que contienen. Tener un gato o un perro pueden ser una mala decisién, porque el
animalito puede precipitar un ataque.

En los dltimos cien afios se ha producido un gran cambio en las modalidades de
enfermedades mortales. A principios de siglo las principales causas de muerte en los

paises desarrollados eran las enfermedades infecciosas como la gripe, la tuberculosis o
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la difteria. Pero, con los avances tecnolégicos, médicos y farmacolégicos, el nimero de
muertes por tales enfermedades ha descendido hasta casi desaparecer, mientras que
paralelamente se ha incrementado la tasa de enfermos crénicos que, gracias a las nuevas
condiciones sanitarias, han aumentado su esperanza de vida.

Las enfermedades crdnicas, entre las cuales se encuentra el asma, tienen unos
amplios efectos sociales, fisicos y psicoldgicos en los propios pacientes, en su sistema
familiar y en la sociedad en la que estdn inmersos. En estas enfermedades los sintomas
se prolongan durante afos, acompafiando pricticamente todo el decurso vital de las
personas, y perjudican su capacidad para continuar con las actividades y rutinas
cotidianas normales. El tratamiento médico suele tener una eficacia limitada (de lo
contrario, no estariamos ante una enfermedad crénica), y en ocasiones contribuye
también a incrementar el malestar fisico y psicoldgico de las personas y sus familias. La
enfermedad crénica impacta en la percepcién que la persona tiene de su cuerpo, su
orientacién en el tiempo y el espacio, su capacidad para predecir el curso y los
acontecimientos de su vida, su autoestima, y sus sentimientos de motivacion y dominio
personal.

El asma afecta a millones de personas en todo el mundo. Ademds, su
prevalencia aumenta afio tras afio, y con ello los costes asociados, tanto en términos de
morbilidad y mortalidad, se elevan. El asma, junto con otros trastornos respiratorios,
“promete” llegar a ser una de las principales preocupaciones sobre la salud en el s. XXI.
Los factores que pueden haber contribuido a ello incluyen el mencionado incremento
general en la prevalencia y gravedad del trastorno, asi como ciertas combinaciones y
procedimientos terapéuticos. También influyen los factores intra-individuales, como los
déficits para percibir o apreciar la gravedad de los sintomas por parte del paciente, o las
dificultades para mantener un régimen medicamentoso de forma adecuada. Pero
ademds, a diferencia de lo que sucede en otras enfermedades crénicas, el asmético ha de
asumir la posibilidad de que se produzcan agudizaciones mas o menos esporddicas, y
variables en intensidad, a pesar de que siga un tratamiento adecuado y cumpla las
prescripciones médicas. En nuestro pais, el indice de frecuentacién hospitalaria de los
asmaticos estd entre el 0,3-0,7%, y un tercio aproximadamente corresponde a pacientes

con agudizacién grave.
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Asi que cuando hablamos de asma nos estamos refiriendo a una enfermedad
cronica en la que es muy posible que los sintomas no estén presentes todo el tiempo,
pero la probabilidad de recurrencia de los mismos es muy elevada, lo que significa que
las perspectivas de recuperacion son limitadas. Es decir, la incertidumbre es una
experiencia constante en esta enfermedad: los asmdticos saben por experiencia que
sentirse sanos hoy y ahora no significa que mafiana, o incluso en los préximos minutos,
vayan a sentirse igual. En cierto sentido, viven instalados en la certeza de la
incertidumbre. Como la experiencia de la enfermedad forma parte de la biografia de la
persona — su edad, el momento en que se halla de su curso vital, la consecucién de
metas en su vida, las necesidades de otros -, adquiere un significado especial en tanto
que el enfermo se plantea como podra afectar al resto de su vida. El curso del trastorno
en el futuro, su direccién y su velocidad, le confieren un significado que se pierde o no
existe en la enfermedad temporal o aguda. La consecuencia de ello no es otra que ésta:
el asmatico debe integrar su enfermedad en su propio recorrido vital.

Pero ademds, la naturaleza de esta enfermedad introduce necesariamente
importantes cambios en el sistema sanitario. El paradigma médico tradicional segin el
cual la misién primordial del paciente consiste en cumplir las prescripciones médicas,
debe sustituirse por lo que se ha venido llamando “manejo en colaboracién”. La relacién
entre médico y enfermo perdura durante afios, y por tanto va cambiando a lo largo del
tiempo, y ambos transforman (o deberian transformar) su relacién para convertirse en
una especie de “comparieros de viaje” que comparten una meta: reducir los sintomas y
mejorar o mantener la salud en su nivel éptimo.

Los propios pacientes y sus familias se convierten en los principales cuidadores
ante una enfermedad crénica. Deben comprometerse en un conjunto de tareas de
autocuidado, que incluye componentes muy diversos: actividades de promocidn de la
salud, construir una “reserva fisiolégica”, prevenir posibles secuelas adversas, mantener
una relacién constante con el personal sanitario y seguir los protocolos de tratamiento
adecuados, mantenerse atentos y observar el estado fisico y emocional, tomar las
decisiones de manejo mas apropiadas en funcién de los resultados de tal observacion,
afrontar los posibles efectos negativos que tenga la enfermedad en la capacidad del
enfermo para poder desempeiiar sus funciones y roles, expresar sus emociones, sus

relaciones con los demds, y un largo etcétera. Por todo ello, resulta imprescindible
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poner en marcha el manejo colaborador que antes se menciond, y semejante tarea solo
serd factible cuando los enfermos y los cuidadores de su salud compartan metas,
mantengan una buena relacién de trabajo, una mutua comprensién de sus roles y
responsabilidades, y de las habilidades necesarias para llevar a cabo esos roles.

Como consecuencia, promocionar e involucrar a los enfermos en procesos
educativos sobre la enfermedad se convierte en una tarea primordial para permitir que
los pacientes adquieran la motivacién adecuada junto con las destrezas necesarias para
manejar el asma lo mejor posible. La participaciéon del paciente asmatico en su
tratamiento mediante programas educativos y de automanejo constituye, junto con las
medidas objetivas del funcionalismo pulmonar, la terapia farmacolégica, y las medidas
ambientales, uno de los elementos bdsicos sobre los que descansa hoy la estrategia
terapéutica del asma. Pero, a pesar de los muchos esfuerzos realizados en los tltimos
afos en este dmbito, los éxitos de estos programas de educacién han sido mas bien
limitados, especialmente por lo que se refiere a su mantenimiento en el tiempo. En
nuestra opinion, parte de este fracaso se puede deber al hecho de que los programas
educativos no han tenido en cuenta hasta la fecha, tres elementos importantes: primero,
qué es lo que el paciente desea saber sobre su asma; segundo, hasta qué punto estd
dispuesto a buscar informacién por si mismo; y tercero, aun conociendo lo suficiente
sobre el asma y su tratamiento, en qué medida y bajo qué condiciones estd dispuesto a
asumir decisiones para controlarla.

La reflexion sobre estos aspectos fue la motivacién crucial que impulsé la
realizacién de este trabajo. Para ello, disefiamos un instrumento en forma de
cuestionario, que fuera capaz de detectar los tres aspectos enunciados en los asmaticos:
el deseo de obtener informacién, fa busqueda activa de la misma y la capacidad para
tomar decisiones respecto a la enfermedad y su tratamiento. Y ademds, examinar su
relacién con las caracteristicas sociodemogrificas, las peculiaridades clinicas de cada
individuo, sus caricteristicas y rasgos de personalidad, y su estabilidad emocional.

El presente trabajo estd estructurado en tres bloques: el primero revisa a lo
largo de tres capitulos fo que supone enfrentarse a una enfermedad crénica como el
asma en nuestra sociedad, el impacto que padecerla tiene en la sociedad y en el enfermo,
y las diferentes consideraciones que existen acerca de las implicaciones que tienen en la

enfermedad asmadtica el adoptar una actitud de participacién y cooperacién, o por el
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contrario, de pasividad y hasta qué punto todo ello estd determinado por las actitudes
hacia la enfermedad y el tratamiento de los dos grandes actores del proceso: el enfermo
y el médico. La segunda parte del trabajo es empirica, y en ella se presentan los
objetivos de la investigacién y los resultados de la misma. El tercer y ultimo bloque esta
dedicado al comentario de tales resultados y su contrastacion con los obtenidos en otras
investigaciones, asi como a las principales conclusiones que se derivan de nuestra

investigacién empirica, teniendo en cuenta los objetivos que nos planteamos al inicio.
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La Enfermedad Crénica

CAPITULO 1.
LA ENFERMEDAD CRONICA

1. INTRODUCCION

Este capitulo tiene por objeto analizar algunas de las caracteristicas que definen
las enfermedades crénicas, entre las cuales se encuentra el asma, a diferencia de las que
se etiquetan como “agudas”, que tienen, por definicidn, una naturaleza temporal. Ante
una enfermedad aguda, el individuo cambia de ser una persona saludable a ser un
paciente que acude a una consulta médica. Sin embargo, cuando se es un enfermo
crénico, se produce un cambio sustancial que consiste, en palabras de Radley (1994),
en que la persona pasa de estar sana, a tener que convivir con una enfermedad en un
mundo de sanos. Ademas, como han sefialado Leventhal y su grupo (Leventhal, Meyer,
y Nerenz, 1980), las personas tendemos a conceptualizar las enfermedades como agudas
y no como crénicas. Estos investigadores encontraron que los individuos con una
enfermedad crénica -hipertension- pensaban en ella como si fuera una enfermedad
aguda. Es decir, crefan que no estarian bajo tratamiento durante el resto de sus vidas y
que con el tiempo se recuperarian. Este es uno de los problemas persistentes en este tipo
de enfermedades: las personas que las padecen tienen dificultades en llegar a
comprender que su enfermedad continuard indefinidamente, que les va a acompariar
durante todo su periplo vital, con lo que la visién que mantienen de su enfermedad estd
distorsionada casi desde el inicio.

Cuando nos hacemos la pregunta de qué es una enfermedad crénica, debemos
asumir cudles son las connotaciones del término “crdnica”. La cronicidad apela a una
condicién en que los sintomas se prolongan durante periodos méas o menos amplios de
la vida del enfermo, interfiriendo en su capacidad para seguir con sus actividades y
rutinas normales. Ademds, es muy posible que el tratamiento médico tenga una eficacia
limitada en el alivio de los sintomas, que no “ataque” directamente la causa de la
enfermedad, y tenga efectos secundarios (a corto y/o a largo plazo) que, a su vez,
pueden aumentar el malestar fisico y psicoldgico tanto del enfermo que estd bajo
tratamiento, como de las personas significativas de su entorno. Ademds, segin autores
como Shuman (1999), la enfermedad crénica influye en la percepcion que la persona

tiene de su cuerpo, y de su capacidad para predecir el curso y los acontecimientos de su
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propia vida, ademds de incidir (para bien o para mal) en aspectos tan nucleares como la
autoestima, la motivacion y la sensacién de auto-dominio o control personal.

Existen dos caracteristicas importantes de las enfermedades crénicas que no
deberfan olvidarse. El primero tiene que ver con el hecho mismo de que estas
condiciones son, por definicién duraderas. Es posible que los sintomas no estén
presentes todo el tiempo, de manera continuada, pero la enfermedad que los ocasiona si
lo estd y, por tanto, la probabilidad de recurrencia de los sintomas es elevada y, como
consecuencia, las perspectivas de recuperacién son limitadas. Como consecuencia, la
persona podrd sentirse bien unas veces y enferma otras, pero nunca completamente
sana. La experiencia de la enfermedad forma parte indisoluble de la biografia de la
persona, y le da un significado que se pierde —0 que no existe- en la enfermedad
temporal o aguda. EIl segundo rasgo a tener en cuenta es el de que no todas las
enfermedades cronicas son iguales, especialmente por lo que se refiere a lo
amenazantes que pueden ser para la vida. Las personas pueden vivir durante mucho
tiempo con enfermedades como el asma, la artritis reumatoide, los trastornos
cardiorespiratorios, etc., con lo cual, a corto plazo o en las primeras etapas de su
desarrollo, o en los perfodos de alivio temporal, no tienen por qué ser consideradas
como amenazantes, mientras que otras enfermedades como ciertos tipos de canceres o
de patologias cardiovasculares, conllevan desde su inicio -con razén o sin ella- la
condicién de amenaza grave a la supervivencia (Radley, 1994).

Teniendo en cuenta estas consideraciones previas, nos ha parecido interesante
examinar las implicaciones que tiene el padecer una enfermedad crénica desde el punto
de vista del paciente, es decir, cémo las personas se dan cuenta de que algo anda mal,
coémo reaccionan al diagnéstico, y cémo se enfrentan a la idea de una enfermedad con
un curso prolongado y, a menudo, incierto que ademds va a suponer introducir cambios

en su vida, aunque solo sean los referidos al tratamiento (Conrad, 1987).

2. EL IMPACTO DE LA ENFERMEDAD CRONICA: LA VISION DESDE
“DENTRO”

Esta seccidn pretende abordar uno de los rasgos que acabamos de mencionar: la
naturaleza intemporal de la enfermedad crénica. Esto refiere al hecho de que tanto el

mismo proceso de la enfermedad como la experiencia (subjetiva) con ella, atraviesan
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una serie de etapas, que a su vez interactian con la edad de la persona y su posicién
biogrdfica. Estos aspectos dan a la enfermedad crénica lo que Bury (1991) ha llamado
su cardcter emergente o revelador. Un modo de abordar lo que significa tener una
enfermedad crénica es examinar las etapas a través de las que pasa el enfermo que la
padece, si bien hay que precisar que no todas las personas pasan por las etapas que se
van a detallar a continuacién, ya que en ocasiones los sintomas iniciales pueden parecer
poco claros, o incluso triviales, y en ese caso probablemente seran tratados como poco
graves y como formando parte de un trastorno o enfermedad temporales. Por otro lado,
al principio o en las fases agudas de la enfermedad crénica, la adopcién de un rol de
enfermo por parte del paciente suele ser considerado como lo mds apropiado, tanto en
términos de consulta médica como de tratamiento. Sin embargo, a medida que la
enfermedad persiste, las cuestiones referidas a las deficiencias y/o las interferencias
derivadas de la enfermedad y su tratamiento van a ser paulatinamente consideradas

como mads relevantes.

2.1. Busqueda de ayuda para los sintomas

Que las personas busquen ayuda médica para sus sintomas cuando éstos
aparecen depende de su gravedad y cémo sean percibidos. Cuando los sintomas son
relativamente leves, se atribuyen a algo insignificante y sélo cuando se presentan de
forma recurrente o mds grave, la persona va al médico. Esta temporalizacion es un
ejemplo de uno de los “disparadores” sefialados por Zola (1973), que indican que se ha
producido una ruptura de la acomodacién al cambio corporal. Existe un intento de
normalizar el evento explicando el dolor como algo que se debe a algo “corriente” o

normal y no amenazante (por ejemplo, un resfriado) (Cowie, 1976).

2.2. Diagnostico: el problema de la incertidumbre

En las etapas iniciales de una enfermedad crénica, especialmente si cursa de
manera insidiosa o con sintomas poco llamativos o “corrientes” (i.e., tos) es posible
que el enfermo no reciba ningtin diagndstico que de algiin modo legitime su experiencia
de sentirse enfermo, o que el médico exprese dudas acerca de si hay que aplicar o no
determinado diagndstico. Esta situacién genera un estado de incertidumbre en el propio
enfermo acerca de cudl es su situacién y como manejarla. Sin embargo, si los sintomas

persisten, se agravan o si, finalmente el médico decide que la enfermedad —sea cual sea-
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existe, lo mds probable es que esa incertidumbre desaparezca. Pero entonces surgen
nuevas incertidumbres, la mayoria relacionadas con el curso futuro de la enfermedad:
¢Qué me sucedera? ;Avanzard de manera rdpida o lenta? ;Sera doloroso? ;Seré capaz
de continuar trabajando?

Por supuesto, no todos los pacientes se plantean estas cuestiones, o al menos no
abiertamente. Tal y como muestra un estudio con enfermos de Parkinson (Pinder, 1990),
los que se describfan como “buscadores” eran aquellos que activamente buscaban
informacién sobre lo que era probable o no que les sucediera. Un segundo grupo eran
los “tejedores o enmaraiiadores”, que presentaban grandes fluctuaciones en sus
necesidades o deseos de conocer, e interpretaban selectivamente la informacién que les
convenia en cada momento. Finalmente estaban los “evitadores” que no eran capaces
de reconocer que tenian miedo sobre lo que les pudiera suceder y que elegian la
ignorancia y permanecer felices mientras pudieran. Esta estrategia es por supuesto la
que muchas personas eligen con relacién a los chequeos o controles regulares que
podrian revelar la presencia de una enfermedad, o en el caso de que ya la tengan, su
situacidn real.

Pero lo que interesa resaltar aqui es que la incertidumbre es casi consustancial
con la situacién de enfermo crénico, y no se limita a un periodo de tiempo o a un
contexto concretos. Muchas de las personas que tienen enfermedades crénicas estin
sometidas durante toda su vida a un estado de incertidumbre casi constante sobre los
efectos acumulativos de un proceso que, ademds, puede tornarse cada vez mads
incapacitante. Como indica Mishel (1999), la incertidumbre es una experiencia
constante dentro de la enfermedad crénica por miltiples causas:

1) La naturaleza de la enfermedad: hay tres aspectos de la enfermedad que
causan esta incertidumbre: la gravedad, la naturaleza errdtica de la aparicion
de los sintomas y la ambigiiedad de los mismos.

2) Preocupaciones por el futuro a corto, medio, y largo plazo.

3) Cambios en el concepto de uno mismo. La experiencia y el conocimiento
generan preguntas sobre la vida que dan lugar a una “incertidumbre
existencial”.

4) La falta de informacidén sobre aspectos tales como el manejo de la

enfermedad, sus consecuencias, posibles causas o gravedad.
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2.3. Después del diagndostico: el problema de la interrupcion biogrdfica

La evaluacién psicoldgica de pacientes ingresados en el hospital al principio de
una enfermedad crénica, muestra que estaban mas ansiosos, deprimidos y enfadados
que un grupo control de pacientes no crénicos (Westbrook y Viney, 1982). Este tipo de
resultados son poco sorprendentes si se admite que las reacciones al diagndstico de una
enfermedad crénica se perciben como un incidente critico en la vida de una persona.
Bury (1982) ha propuesto el concepto de interrupcion biogrdfica como una forma de
definir esa sensacién de que se socava o se acorta el curso vital natural del individuo.
Esta interrupcidn biogrifica se suele expresar mediante preguntas de este estilo: ; Cémo
he llegado a estar asi? ;Por qué a mi?.

Algunos autores han descrito las etapas por las que atraviesa un paciente al que
se le diagnostica una enfermedad crénica, relativamente incapacitante. Shontz (1975)
describié una secuencia de reacciones que las personas muestran ante el diagndstico de
una enfermedad grave. La primera es la de conmocion (shock), que ocurre siempre ante
una situacion de crisis vital, y que suele ser mds pronunciada cuando la crisis llega sin
previo aviso. Se trata de una reaccién de emergencia marcada por tres caracteristicas:
(1) estar aturdido o desconcertado, (2) comportarse de manera automdtica, y (3) sentir
una sensacion de distanciamiento de la situacién. Al describir esta sensacién de
distanciamiento, las personas a menudo actdan mds como un observador que como un
participante de lo que les estd ocurriendo. La segunda fase es una reaccién de
confrontacion, que se caracteriza por un pensamiento desorganizado, sentimientos de
pérdida, dolor, indefensién, y desesperanza. Las personas se sienten abrumadas por su
realidad y parecen incapaces de razonar o dirigir sus esfuerzos de manera eficaz para
resolver sus problemas y mejorar su situacién. Debido a que las reacciones de encuentro
son intensamente estresantes, muchos pacientes comienzan a afrontarlas utilizando
estrategias de evitacion, especialmente la negacion. Con éstas se empezarfa la tercera
fase, que Shonzt ha denominado de refirada, en la que se tiende a negar tanto la
existencia del problema de salud como sus implicaciones. Pero este estado no puede ser
el ultimo: la realidad empieza a entrometerse, los diagndsticos subsiguientes confirman
el inicial, puede que los sintomas empeoren, y los pacientes empiezan a ser conscientes
de que Ia enfermedad existe y de que necesitan adaptarse a ella.

Se ha argumentado que la enfermedad crénica proporciona una excelente

oportunidad para estudiar los cambios en la experiencia del si-mismo, debido a que las
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personas pueden llegar a ser conscientes de ciertos aspectos de si mismos que
previamente daban por sentados y que ahora han perdido o tienen que poner en duda, y
a los que ademés deben anadir otros (Charmaz, 1983,1991). En la reconstruccién a una
nueva forma de funcionar, el enfermo crénico también reconfigura lo que “antes solia
hacer”. Su si-mismo inicial puede permanecer en menor o mayor medida, pero se le van
anadiendo ciertos componentes nuevos como los que a continuacién se comentan.

En primer lugar, la enfermedad crénica puede conducir a una vida restringida
segin la cual para que la persona se sienta protegida, tiene que quedarse en su casa, o
limitar mucho sus actividades y su independencia funcional. Por ejemplo, no es capaz
de caminar, o tiene que ir haciendo paradas frecuentes porque se fatiga o se ahoga, o
tiene que dejar de conducir por problemas de visién, o pasa a depender de una miquina
para seguir viviendo si necesita didlisis, etc. La consecuencia inmediata y quizd mas
importante de todo ello es que la enfermedad y su manejo pasan a ocupar el lugar
central en la vida del individuo.

Pero ademis, el enfermo puede llegar a estar socialmente aislado, ya sea como
resultado de una restriccion forzada por las caracteristicas propias de le enfermedad, o
por miedo a cémo los otros le traten. Por ejemplo, algunos asmadticos evitan salir con
sus amigos porque no quieren que estos disminuyan su ritmo o velocidad para andar por
tener que esperarlo. A veces tienen la sensacién de que los otros han perdido o pueden
perder la paciencia con ellos, o que los cuidadores no pueden mantener durante mas
tiempo la tensién. Ademds, ciertos tratamientos conllevan una interrupcién de los
compromisos sociales, por lo que las relaciones con los demds se ven mermadas.

Por otro lado, es posible que se produzcan definiciones desacreditadoras de uno
mismo. Estas ocurren cuando los otros muestran curiosidad, hostilidad o incomodidad
en relacion con la condicién de la persona enferma. Este problema es particularmente
importante cuando los sintomas son visibles y susceptibles de interpretaciones
socialmente negativas. Por ejemplo, cuando el asmditico engorda o se hincha
excesivamente porque toma corticoides, o tiene una tos persistente con esputo. Ademds,
el hecho de que el enfermo no sea capaz de hacer durante mucho tiempo las tareas o
roles que antes tenia asignados, puede llegar a ser fuente de sentimientos negativos y
despreciativos hacia uno mismo (Reisine, Goodenow y Grady, 1987). Por otro lado,
algunos pacientes son conscientes de la amenaza que constituyen estas definiciones

desacreditadoras en una etapa temprana de su enfermedad, mientras que otros puede que
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no lleguen a serlo nunca. Ejemplos de lo primero son los homosexuales VIH positivos y
los hemofilicos, que saben que la revelacién de su estatus va a provocar rechazo casi
con toda seguridad (Pierret, 1992).

La cuarta condicién ya no guarda relacion con el si-mismo sino mads bien con las
interacciones que se establecen entre el enfermo y quienes le rodean: el llegar a quemar
a otros. Aunque esto normalmente sucede solamente en los casos de enfermedades
incapacitantes graves, puede tener profundos efectos en la identidad social de la persona
enferma: incapaz de cumplir con las obligaciones pasadas, no puede reivindicar con
autoridad las identidades que se fundamentan en tales roles y actividades. Lo peor llega
cuando esta situacion culmina en sentimientos de inutilidad para uno mismo y para los

otros, con el consecuente incremento de tension sobre los cuidadores.
3. TAREAS ADAPTATIVAS

Moos y Tsu (1977) desarrollaron un marco en el que la enfermedad o lesién
fisica grave se conceptia como una crisis vital, y que en nuestra opinién puede
trasladarse a una enfermedad crénica como el asma. Una vez ocurrida la situacién o
evento criticos (por eje., la aparicion recurrente de sintomas, o el diagndstico
confirmado), el individuo realiza una valoracién cognitiva del mismo y, dependiendo
del contenido de esa valoracién (positivo o adaptativo, negativo, etc.) es probable que
desarrolle un conjunto de tareas o actividades de adaptacién, como las que aparecen
reflejadas en la Tabla 1 y que se describen a continuacién. Tres de las tareas estdn
principalmente relacionadas con la enfermedad, mientras que las otras cuatro son mds
generales y por tanto serfan relevantes para cualquier tipo de crisis vital.

El primer conjunto de tareas tiene que ver con la incomodidad, la incapacitacion,
y otros sintomas de la enfermedad o lesién en si misma. Esto incluye un gran rango de
sintomas de preocupacién que en el caso del asma son principalmente la sensacion de
ahogo, la fatiga, las sibilancias, la opresién en el pecho, la tos, los sintomas nocturnos,
etc.

Un segundo grupo de tareas tienen que ver con el manejo del estrés en los

procedimientos de tratamiento especiales y en los diferentes aspectos del ambiente del
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Tabla 1. Principales Tareas Adaptativas

Relacionadas con la enfermedad

. Tratar con el dolor y la incapacitacién.

2. Tratar con el entorno hospitalario y con los procedimientos de tratamiento
especial.

3. Desarrollar una relacién adecuada con los profesionales.

Generales

4. Conservar un equilibrio emocional adecuado.
Conservar una autoimagen satisfactoria.

5
6. Conservar las relaciones con la familia y amigos.
7

Prepararse para un futuro incierto.

hospital o institucional en si mismo. El incremento de la sofisticacién de la tecnologia
médica en las dltimas décadas ha creado una cierta cantidad nada despreciable de
nuevos estresores para los pacientes. Procedimientos quirdrgicos como la mastectomia
y la colostomia, o tratamientos agresivos como la radioterapia, la hemodidlisis, la
quimioterapia y los trasplantes de 6rganos, con sus efectos secundarios concomitantes,
representan medidas terapéuticas que generan el desarrollo de tareas adaptativas
adicionales a los pacientes implicados y a sus familiares. También ciertos contextos
hospitalarios especiales, como los quir6fanos, las unidades de reanimacion, las de
vigilancia intensiva, los aislamientos, las salas de espera de una unidad oncoldgica, o en
el caso de los asmadticos, el laboratorio de exploraciéon funcional respiratoria,
representan fuentes adicionales de estrés para muchos enfermos. La separacién de la
familia y la exposicién a rutinas y procedimientos desconocidos, hace que los pacientes
(particularmente los nifios) encuentren que la hospitalizacién sea en si misma altamente
estresante.

En tercer lugar se hallan las tareas relativas al desarrollo y mantenimiento
adecuado de las relaciones con el personal médico y otros cuidadores. Tanto los
pacientes como sus familiares y amigos, deben poner en marcha todas las habilidades
interpersonales con las que cuentan. Ademas, los enfermos pueden hacerse preguntas de
este estilo: ;Puedo expresar mi enfado porque no han venido a verme?, ;Cémo puedo

pedir medicacién para el dolor cuando la necesito? ;Puedo o debo hacer algo si no hay
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acuerdo entre los médicos que me atienden en cuanto al tratamiento que
necesito?; Como puedo manejar la condescendencia y la lastima que percibo en las
enfermeras que me cuidan? ;Cémo puedo decir al fisioterapeuta fisico que no renuncie
aunque mi progreso sea decepcionadamente lento?. Problemas de este tipo atormentan
muchas veces a los pacientes y a sus familias. Y cuando ademds se producen cambios
relativamente frecuentes en el personal sanitario que cuida directamente del enfermo,
aumentan todavia mds las dificultades para desarrollar habilidades adecuadas de
interaccion y trato con los profesionales sanitarios.

El cuarto grupo de tareas, no especificamente relacionado con las enfermedades
sino con cualquier situacién de crisis y cambio importante, tiene que ver con el
mantenimiento del necesario equilibrio emocional para controlar los sentimientos
negativos en torno a la enfermedad. Existen muchas emociones negativas o
disfuncionales asociadas a este tipo especial de crisis, como por ejemplo los
sentimientos de culpabilidad, los de fracaso, la ansiedad asociada al desconocimiento
acerca del resultado o el pronéstico de la enfermedad, la sensacién de alienacion y
aislamiento, o los sentimientos de incapacidad y resentimiento ante las dificultades que
imponen las nuevas demandas.

La quinta categoria de tareas va encaminada a preservar una autoimagen
satisfactoria y mantener un sentimiento de auto-competencia y dominio. Por ejemplo, el
enfermo debe incorporar en su auto-imagen los cambios en el funcionamiento cotidiano,
o en la apariencia fisica, lo que conlleva una tarea en ocasiones dificil de profunda
revisién de la propia imagen que se tiene de uno mismo. Estas crisis de identidad
pueden incluso provocar cambios en los sistemas personales de valores y en el estilo de
vida. En los casos mdas dramdticos, como por ejemplo los grandes quemados, o los
politraumatizados, es seguramente necesario aprender a restar importancia al atractivo o
la apariencia fisicas. Los pacientes que dependen de aparatos como la hemodidlisis para
mantenerse vivos, deben familiarizarse con una imagen corporal de “mitad hombre-
mitad maquina”. Un adolescente asmatico debe aprender a llevar consigo la medicacidn
broncodilatadora y hacer uso de ella, sin importarle que los demads le vean.

La definicidn de los limites de la propia independencia y el reajuste de las metas
y las expectativas, a la luz de los cambios vitales que ha provocado la irrupcion de la
enfermedad y su tratamiento, constituyen otra modalidad de tareas adaptativas que

pertenecen a esta categoria. La necesidad de depender de otros para el cuidado fisico y
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el apoyo emocional puede ser muy estresante. Es importante encontrar un equilibrio
personal y social satisfactorio entre aceptar la ayuda y asumir un rol activo y
responsable que permita decidir acerca de la direccién y las actividades de la vida de
uno. Retomar el estatus de persona auténoma e independiente después de un largo
periodo de pasividad forzada puede ser dificil, por ejemplo, cuando un paciente
trasplantado con éxito deja de ser un invalido. Este conflicto es mds complicado para
los ninos, cuyo desarrollo normal comporta un incremento gradual de independencia y
autodireccién, y por tanto la dependencia impuesta por la enfermedad y la proteccién
parental pueden representar un importante contratiempo.

El sexto bloque de tareas incluye aquellas dirigidas a preservar adecuadamente
las relaciones con la familia y amigos. Un enfermo puede sentirse aislado con su recién
adquirida identidad de “paciente”. Este sentido de alienacidn, y la separacién fisica
ocasionada por la hospitalizacién, interrumpe a menudo las relaciones normales con su
red social inmediata. Como muchos otros conjuntos de tareas, son de aplicacion tanto
para los pacientes, como para los familiares y amigos, puesto que es evidente que lo que
afecta a un miembro del sistema familiar influye en los otros. La irrupcién de la
enfermedad en el sistema familiar, puede dificultar el mantenimiento adecuado de la
comunicacién entre sus miembros.

El ultimo conjunto de tareas implica prepararse para un futuro incierto, en cuyo
horizonte puede haber incluso amenazas relacionadas con pérdidas significativas: por
ejemplo, pérdida de funciones y capacidades sensoriales y cognitivas (la vista, el oido,
la movilidad, el habla) o de partes del propio cuerpo, e incluso de la misma vida.
Resulta paraddjico el hecho de que el avance habido en los procedimientos médicos que
aumentan la esperanza de vida en pacientes que antes eran incurables, o que estaban
condenados a un prondstico fatal, puede complicar enormemente este conjunto de
tareas. Los pacientes (y sus allegados) deben prepararse para una pérdida permanente de
una funcién o capacidad, a la vez que se ven abocados a mantener la esperanza en una
posible restauracién de la funcién. Cuando la muerte es lo mds probable, los pacientes y
sus familias deben prepararse de algiin modo para un luto anticipado e iniciar un
proceso de duelo, a la vez que deben mantener la esperanza en alglin nuevo
procedimiento terapéutico que disminuya o incluso elimine tal posibilidad.

En definitiva, en todas las enfermedades es mds que probable que deban

instaurarse y llevarse a cabo tareas de adaptacién como las enunciadas, aunque no es
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menos cierto que su importancia relativa variard enormemente dependiendo de la
naturaleza de la enfermedad, de su tratamiento, de las personalidades de los individuos
implicados en el proceso, y del conjunto de circunstancias ambientales y biograficas
que les rodean. Finalmente, no hay que olvidar que en el desarrollo de estas tareas se
ven implicados no solo los enfermos, sino también su red social de apoyo, y que las
dificultades para su puesta en marcha afectan por tanto a todos. Un primer paso para su
adecuado desarrolilo es sin duda reconocer su importancia, y comprender que son tareas

comunes a las que todos los pacientes y sus familias deben enfrentarse.

4. AFRONTAMIENTO DE LA ENFERMEDAD CRONICA.

Si asumimos que las enfermedades crénicas pueden tener efectos perjudiciales
sobre la vida de las personas, aunque naturalmente no a todas las personas les afecte del
mismo modo, surge inevitablemente la necesidad de responder a preguntas como las
siguientes: ;hay algin modo de minimizar esos efectos? ;de qué depende que a unos
les afecte mas que a otros, o de que la afronten mejor o peor, ademds del hecho mismo
de la enfermedad, su gravedad, o su tratamiento?.

Una de las respuestas proporcionadas tradicionalmente por la psicologia, ha sido
la vinculada con el estudio de los factores personales, o disposicionales, de los
individuos. Una parte importante de la psicologia de la salud se ha dedicado, y se
dedica, al estudio de este tipo de variables intra-individuales, tanto de las positivas (las
que favorecen el manejo adecuado del proceso de la enfermedad) como de las negativas
o disfuncionales (las que lo entorpecen o dificultan). En el caso del asma, el estudio de
las emociones — por ejemplo, depresién, ansiedad- y su impacto en la evolucién de la
enfermedad, o el de la susceptibilidad al condicionamiento sensorial, o la
sugestionabilidad, o las dificultades para percibir adecuadamente la broncoconstriccion,
por citar algunos ejemplos relevantes, son temas centrales de la investigacion sobre esta
enfermedad, en el que el grupo de investigacién en que se inscribe esta Tesis ha venido
realizando aportaciones relevantes (por ejemplo, Ayllén y Belloch, 2001a,b; Belloch,
1997, Belloch, Perpifid, Paredes, Giménez, Compte y Banos, 1994; Belloch, Perpiiii,
Pascual, Martinez y De Diego, 1997; Martinez-Francés, 2001; Martinez-Moragdn,

2000; Martinez-Moragdn, Perpiid, De Diego, Belloch, Martinez-Francés, Ledén y
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Compte, 1998; Martinez-Moragdn, Perpiiid, Belloch, De Diego y Martinez-Francés,
2002; Pascual, 1994; Pascual y Belloch, 1996).

Sin embargo, en esta revisiéon vamos a abordar otro de los acercamientos al
problema: el que refiere a los diversos modos que las personas tenemos para afrontar
una situacién vital amenazante, como es la enfermedad crénica. En este sentido, el
modelo de los mecanismos de afrontamiento para tratar con los incidentes externos
estresantes, constituye uno de los marcos de referencia preferencialmente adoptado por
los investigadores. Como es bien sabido, estos mecanismos pueden ser cognitivos, (p.e.
una forma de pensar), o conductuales, tomando en este caso la forma de un
comportamiento o actividad determinados (Lazarus y Folkman, 1984). Ademds de la
distincion entre estrategias de accién y cognitivas, se postulan también diferencias en
cuanto a las tendencias preferidas para afrontar el estrés, y se habla entonces de
estrategias de afrontamiento basadas en la emocidn frente a las basadas en el problema.
Este segundo tipo de afrontamiento implica intentar hacer algo para superar o controlar
las dificultades ocasionadas por la situacién estresante, mientras que el basado en la
emocién describe los intentos por minimizar el impacto emocional adoptando una
determinada actitud (Lazarus, 1985).

En 1999, se llevé a cabo una transcripcién de la conferencia del Dr. Richard Farr
que llevaba por titulo “Estilos de Afrontamiento en el Asma”. En ella se recogen
algunas observaciones descriptivas sobre las diferentes maneras con las que los
pacientes asmaticos se enfrentan a su enfermedad. Estos estilos de afrontamiento,
comenta el autor, puede que se utilicen antes del comienzo de la enfermedad, pero
puede que el asma los amplifique, y a su vez estos estilos pueden amplificar el asma. Se
encuentra una similitud entre estas estrategias y las descritas por Elisabeth Kiibler-Ross
(1970) en pacientes con cancer. Asi pues, los asmdticos pasan por las cinco etapas:
negacién o aislamiento, enfado, negociacidn, depresién y aceptacién. El reconocimiento
por parte de los pacientes de que estdn utilizando estos estilos de afrontamiento y una
intervencion adecuada, les ayudard a evitar seguir actuando de manera autodestructiva.

Uno de los temas mas discutidos en la literatura que trata del afrontamiento a la
enfermedad crdnica, ha sido la efectividad de las distintas estrategias utilizadas.
Determinar las estrategias que resultan mds efectivas en la adaptacién a la enfermedad
crénica no es tarea facil. Las estrategias que pueden ser beneficiosas, de una manera

temporal o moderada, pueden ser perjudiciales si se depende de ellas exclusivamente. El
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que una respuesta de afrontamiento sea o no adaptativa dependerd de: el dominio de
resultado, el contexto, la situacién temporal, y los efectos de dicha respuesta a corto y a
largo plazo.

Siguiendo a Moos (1977), una de las estrategias mds estudiadas en el
afrontamiento a la enfermedad crénica ha sido la negaciéon o minimizacion de la
gravedad de la crisis, cuyo objetivo es ignorar, negar, suprimir, reprimir, desviar la
atencién o evitar de algiin modo, Ia situacién estresante. Esta estrategia puede dirigirse
hacia la enfermedad en si misma, como cuando un paciente de infarto de miocardio
sostiene que ‘“era s6lo una grave indigestion”. O, después de que se acepta el
diagndstico, puede dirigirse hacia el significado de una enfermedad, como, por ejemplo,
cuando los padres de un nifio fatalmente enfermo van todavia de médico en médico
buscando una cura. Segin Moos (1977), los sentimientos de tristeza a menudo se
sostienen por este tipo de habilidad. El enojo puede suprimirse, proyectado (atribuido a
otro en lugar de a uno mismo), o desplazado contra un objetivo menos amenazante (a la
esposa en lugar de al médico) o contra alguien mds socialmente aceptable (un hermano
sano en lugar de al nifio enfermo terminal). En muchas ocasiones, este tipo de
estrategias actdan como mecanismos psicolégicos que protegen al sujeto en situaciones
estresantes en las que no es posible pasar a la accidn, y se necesita tiempo para digerir la
informacién amenazante y reelaborar pensamientos mas adaptativos. Su uso varfa de
paciente a paciente y fluctia en un mismo paciente a través de la evolucién de su
enfermedad.

Otra habilidad de esta categoria general es ser capaz de aislarse o disociarse de
las emociones propias de uno mismo cuando se trata de una situacién dolorosa. Esto
ocurre, por ejemplo, cuando los padres de un hemofilico reaccionan rdpidamente y con
calma en un episodio de hemorragia, en lugar de mostrar su terror o consternacion, o,
mds cominmente, cuando los pacientes discuten de sus sintomas con “objetividad
clinica”. Estas habilidades a menudo se han descrito como “mecanismos de defensa”,
debido a que son respuestas para protegerse a uno mismo del estrés. Esta condicion, a
menudo, no expresa su valor constructivo; a menudo rescatan a la persona de estar
destrozada o proporcionan el tiempo necesario para conseguir otros recursos de
afrontamiento personal.

En el caso del asma, Steiner, Christopher, Higgs, Fritz, Laszlo y Harvey (1987),

investigaron lo que se denomina “estilo cognitivo de defensa” y sus consecuencias
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sobre el asma. Se trata de una disposicion a ignorar o no hacer caso de las caracteristicas
mds sobresalientes de un estimulo (por ejemplo, su intensidad, duracién, novedad...),
especialmente si representan una amenaza para el individuo. Steiner encontré que los
pacientes asmdticos que fracasaban en reconocer adecuadamente los sintomas de la
enfermedad se caracterizaban por poseer ese estilo, que a su vez se halla con mayor
frecuencia entre los pacientes depresivos que entre los controles normales o los de otras
patologias mentales.

Otro tipo de estrategias que se han estudiado en el afrontamiento a la
enfermedad crénica es la busqueda de informacion relevante, mis generalmente,
utilizada como recurso intelectual efectivo. La informacién adecuada puede a menudo
aliviar la ansiedad causada por la incertidumbre o por malentendidos. Las personas que
estdn sintiendo desesperanza e inutilidad pueden encontrar que la bisqueda de
informacién les permite reducir la incertidumbre sobre la enfermedad, restaurar una
sensacién de control sobre los acontecimientos, encontrar respuestas razonables y
facilitar “tener algo que hacer por uno mismo”.

Hay muchas fuentes de informacién que puede utilizar el enfermo: familia,
amigos, personal médico, personal de enfermeria, otros profesionales sanitarios, y
grupos de auto-ayuda o asociaciones de enfermos. De todas estas fuentes la mds
importante es el médico. Por ejemplo, los padres de los nifios con leucemia buscan
informacién sobre el grado de su responsabilidad para con la enfermedad (inicialmente
se sienten culpables, por ejemplo, por no haber prestado mds atencién a las
manifestaciones tempranas no especificas del trastorno), sobre los procedimientos en el
hospital (preguntan a los médicos y enfermeras y escudrifian en el periédico y en los
articulos de las revistas), y sobre las formas de llevar a término sus pérdidas esperadas.

El tercer conjunto de estrategias de afrontamiento implica solicitar consuelo y
apoyo emocional de la familia, amigos, y miembros del personal médico. El apoyo
emocional puede ser un recurso importante para afrontar los tiempos dificiles, pero los
pacientes y otros que mantienen sus sentimientos “reprimidos” o quienes se retiran de la
interaccidn social, se afslan de la posibilidad de conseguir ayuda de este tipo. Por esta
razdn, algunos investigadores han resaltado, en general, la importancia del
mantenimiento de las relaciones interpersonales (tomar parte de grupos especiales tanto
en asociaciones de autoayuda o grupos mds pequefios para pacientes, familiares o

miembros del personal sanitario) para el afrontamiento de la enfermedad crénica, como
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facilitadoras de expresiones y sentimientos (Cohen y Lazarus, 1979; Mechanic, 1977;
Moos, 1977).

El cuarto conjunto de estrategias de afrontamiento tiene que ver con el
aprendizaje de procedimientos especificos relacionados con la salud, tales como
alimentar y cuidar a un bebe prematuro, hacer funcionar una maquina de didlisis en
casa, o inyectarse insulina a uno mismo. Estos logros pueden proporcionar la
confirmacioén necesaria de la habilidad y efectividad personal al mismo tiempo, en un
momento en que las oportunidades para la independencia y la accidn, son escasas. Los
pacientes se enorgullecen de poderse cuidar y los familiares encuentran alivio al ser
capaces de ofrecer una ayuda concreta.

El quinto conjunto de estrategias de afrontamiento tiene que ver con crear un
escenario de metas limitadas concretas, tales como andar de nuevo o focalizarse en un
acontecimiento especial (tales como una boda o una graduacién). Esto proporciona a los
pacientes algo para esperar con impaciencia y asi dar un sentido a la enfermedad.
Dentro de esta categoria, también podriamos incluir la estrategia de la
“desensibilizacidn progresiva”, por la cual los pacientes con una grave desfiguracion se
“exponen” a los otros gradualmente y amortiguan su propia sensibilidad a las
reacciones de los otros. Asi pues, implica la habilidad de convertir los problemas
abrumadores en pequefios y manejables.

Ensayo de consecuencias alternativas comprende el sexto conjunto de
estrategias de afrontamiento. Esta categoria incluye la preparacién mental (la
anticipacion y el ensayo mental), y la discusidn de alternativas posibles con familiares y
amigos. A menudo se utiliza en combinacién con la bisqueda de informacién, ya que
los pacientes intentan prepararse a si mismos anticipando las dificultades que les
esperan, mediante pasos sucesivos. Esta técnica se utiliza normalmente para calmar la
ansiedad, por ejemplo, cuando se llevan a cabo procedimientos médicos no habituales.
Pertenece a esta categoria, el recordarse a uno mismo en una situacién de éxito,
resolviendo las demandas dificiles, con el fin de aliviar los miedos y reforzar la
confianza en uno mismo. En una escala mds amplia, también abarca al proceso de duelo
anticipatorio en el que de antemano se conoce alguna otra pérdida.

Cuando los sucesos de la vida parecen antojadizos e incontrolables, tal como la
aparicién repentina de una grave enfermedad, es a menudo mds facil manejarla si uno

puede encontrar un proposito general o un patrén de significado en el curso de los
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acontecimientos. Los esfuerzos en esta direccién constituyen el séptimo tipo de
estrategia de afrontamiento. La creencia en un propésito divino puede servir como
consuelo o como dnimo para tratar lo mejor que uno pueda las dificultades con las que
se va encontrando. Por ejemplo, encontrar una “redireccion transcendental” a sus vidas
como resultado de su enfermedad, incapaces de llegar mas lejos, mas rdpido, més alto,
las personas que tienen enfermedades tienen la capacidad- aunque no la eligieran- de
reflexionar sobre las virtudes, valores y bienes que hacen que sus vidas valgan la pena.

Casi todo lo que una persona hace puede ser una habilidad de afrontamiento si
esto sirve para realizar una tarea de manera adaptativa, pero estas siete categorias
cubren la mayorfa de los modos mds comunes que se observan para tratar con la
enfermedad fisica. Es importante no olvidar que las habilidades de afrontamiento se
usan de forma diferente y por separado. Un paciente puede negar o minimizar la
gravedad de una crisis mientras habla con un familiar, busca informacién relevante
sobre el prondstico de un médico, solicita consuelo y apoyo emocional de un amigo, y
asi sucesivamente. Una situacién de crisis requiere una combinacién o secuencia de
habilidades de afrontamiento. En algunos estudios se han relacionado variables
demogrificas y de historia clinica con las estrategias mds comdnmente utilizadas por
los sujetos para enfrentarse a su enfermedad crénica. Herman Feifel (1987), compara las
estrategias de afrontamiento entre tres muestras con enfermedades crénicas (céncer,
infarto de miocardio, y pacientes crénicos cuya enfermedad no era mortal). Sus
hallazgos indican que las estrategias de “negacién” se utilizaron mds por pacientes con
bajo nivel socioeconémico, las estrategias de aceptacién-resignacién eran mads
utilizadas por pacientes con minimas expectativas de recuperacién y las estrategias
activas o de confrontacién eran mds utilizadas por los pacientes de cdncer y coronarios
que por los otros grupos.

En este dltimo epigrafe hemos realizado una revision de algunas de las
estrategias de afrontamiento utilizadas en general por pacientes cronicos. Algunos de
esos estudios arrojan informacién acerca de los resultados de la utilizacién de unas u
otras estrategias para la adaptacién del sujeto a su enfermedad, pero, como ya hemos
comentado antes, la eficacia de las estrategias depende de muchas variables, tanto

personales como situacionales y del entorno.
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CAPITULO 2.
EL ASMA COMO ENFERMEDAD CRONICA

1. CONCEPTO, DEFINICION Y CLASIFICACION

A diferencia de muchos trastornos, que pueden ser atribuidos al estilo de vida del
hombre moderno, el asma es una enfermedad antigua. De hecho, el término “asma”
procede de la palabra griega panos, que significa jadear o respirar con la boca abierta.
Los griegos crefan que era una enfermedad sagrada que significaba una “visita de los
dioses”. En el siglo I a. de C., el médico griego Areteo observé que las mujeres eran
mds propensas a padecer asma, que los hombres eran més susceptibles de morir por su
causa y que los nifios tenian una mejor expectativa de recuperacién. En sus escritos
dibuj6 con realismo el cuadro de un asmatico jadeante:

“Si por la carrera, el ejercicio gimndstico o cualquier otra forma de esfuerzo, la
respiracion resulta dificil, esto se llama asma. Las mejillas estdn rubicundas y los
ojos protuberantes como por una estrangulacion; puede oirse un estertor (ruido en
el pecho) cuando el enfermo estd despierto, pero el mal es mucho peor durante el
suefio; la voz es apagada y sin resonancia. Los pacientes salen con ansia al aire
libre, puesto que no hay edificio con espacio suficiente para la respiracion; respiran
como si quisieran absorber cuanto les fuera posible inhalar. Pdlidos de semblante,
excepto en las mejillas, que estdn rubicundas, sudan por la cara y las claviculas, la
tos es incesante y trabajosa, la expectoracion, escasa y clara..., el cuello se hincha,
el pulso es leve y reducido, y las piernas les flaquean. Si estos sintomas aumentan,
pueden producir sofocacién. Cuando la crisis termina, la expectoracion se vuelve
copiosa..., la orina aumenta y la voz adquiere mayor volumen.

De Obras conocidas de Areteo, el Capadocio (Londres, 1956)

En el siglo II a. de C., Galeno, el médico consultor de muchos emperadores
romanos, describié el asma como un trastorno de los pulmones anédlogo a las
convulsiones. Con gran acierto, afirmé que el asma era probablemente debida a una
obstruccién de los conductos bronquiales, aunque se equivocd al pensar que estos
conductos conectaban el cerebro con los pulmones. Se adelanté muchos siglos a su

tiempo cuando intentd diluir el moco causante de la obstruccién.
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Uno de los éxitos mds espectaculares en la casuistica del tratamiento del asma fue
protagonizado por el arzobispo Hamilton de Saint Andrews, que padecié esta
enfermedad toda su vida. En 1552, el jadeante arzobispo mandé Ilamar a un famoso
médico de la época, Girolamo Cardano, que después asistié al arzobispo durante mds de
tres meses. Cardano instaurd una rigurosa rutina de ejercicio total y una dieta adecuada
y mando retirar una almohada de cuero y una gran cama de plumas del dormitorio del
arzobispo. Al experimentar éste una singular mejoria, el éxito de Cardano se.difundié
por todas partes. El motivo de la recuperacién fue probablemente la supresién de la
almohada de cuero y la cama de plumas, pero lo importante es que éste es el primer
caso citado ampliamente que sugiere la trascendencia de utilizar controles ambientales
en el tratamiento de esta enfermedad.

Van Helmont, un famoso médico que también sufria de asma, fue el primero que
asoci6 el humo y los irritantes con la dolencia. Publicé que el asma se originaba en los
tubos pulmonares y, como Galeno, comparé también este trastorno con la epilepsia.
Thomas Siddenham, que fue llamado el Hipdcrates inglés, calificé con acierto el asma
como una patologia pulmonar en la que los tubos bronquiales quedan por completo
“atascados”. La primera contribucién norteamericana importante aparecié en 1830,
cuando Eberle subrayé el destacado papel de la herencia y de la infeccién en esta
enfermedad. Es interesante sefialar que Eberle traté a sus pacientes mediante sangrias,
induciéndoles el vémito con opio y ensefidndoles a fumar hojas de estramonio.

En 1835, la investigacién sobre el asma dio un gran salto hacia adelante cuando
Laennec inventd el estetoscopio. Los médicos pudieron entonces oir y precisar el signo
fisico cldsico de este trastorno: la respiracién sibilante. En 1850, Gerhardt escribié que
el asma puede ser desencadenada por la inhalacién de productos quimicos o de
perfumes intensos y por los cambios de temperatura o humedad. En 1864 Salter
descubrié que la caspa de los animales podia desencadenar esta enfermedad y, hacia
1900, se aceptaba ya de forma generalizada que el asma y la fiebre del heno eran
trastornos intimamente relacionados.

Pero a pesar del tiempo con que se la conoce y de la clara sintomatologia que
presenta, el asma es una de las enfermedades, o de los sindromes segin las dltimas
definiciones, que no logran consensuar a los especialistas sobre su definicion y sus
aspectos caracteristicos. Esto es debido a diversas razones: por una parte sus

manifestaciones mas llamativas presentan nexos de unién con otras entidades con las
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que, ademds, comparte alguna de sus peculiaridades. Por otra parte, la amplia
variabilidad existente entre las manifestaciones clinicas de diferentes individuos, e
incluso en una misma persona en cortos periodos de tiempo, hace dificil establecer unos
criterios consensuados. Y por ultimo, el desconocimiento existente acerca de los
factores etiopatogénicos implicados hace mas dificil su clasificaciéon. Toda esta
problematica se pone de manifiesto en el mismo momento de intentar dar una definicion
de asma.

De entre todas las definiciones existentes hasta el momento actual, posiblemente
la que menos problemas plantea y mayor difusién ha alcanzado, es la propuesta en el
documento Global Strategy for Asthma Management and Prevention, segtin la cual: “El
asma es un trastorno crénico inflamatorio de las vias aéreas en el que estan implicados
muchos elementos celulares, particularmente mastocitos, eosinéfilos y linfocitos T. En
los individuos susceptibles, esta inflamacién ocasiona episodios de sibilancias, disnea,
tirantez tordcica y tos, sobre todo por la noche y/o primeras horas de la mafiana. Estos
sintomas se asocian, por lo general, con obstruccién generalizada y variable del flujo
aéreo que, con frecuencia, revierte espontineamente o con el tratamiento. La
inflamacién también produce un aumento de la respuesta de las vias aéreas a estimulos
diversos” (Scheffer, 1995).

La clinica habitual del asma se caracteriza por dificultad respiratoria (disnea o
falta de aire), respiracidn sibilante, tos acompafiada o no de expectoracién y opresion
tordcica. Estos sintomas son muy inespecificos, siendo lo mds tipico la evolucién en
forma de episodios intercalados por amplios periodos asintomdticos y el predominio
nocturno de los sintomas. Por lo que respecta a las crisis asmdticas, éstas suelen ocurrir
durante la noche y también tras la exposicién a alérgenos especificos, ejercicio,
infecciones virales o excitacién emocional. Al comienzo, el paciente experimenta
sensacién de constriccién en el térax, a menudo con tos no productiva. La respiracion se
hace dificil y audible y aparecen sibilancias en ambas fases de la respiracion, la
espiraciéon se hace prolongada y con frecuencia aparecen taquicardia, taquipnea e
hipertensién sistdlica leve. La finalizacién de un episodio suele estar determinada por
tos productiva de esputo espeso (McFadden, 1991).

A pesar de las dificultades en la definicién del asma, la mayoria de expertos estin
de acuerdo en la naturaleza intermitente, variable y reversible del trastorno. Estos

factores estdan en funcién de las diferencias individuales de cada paciente, las
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variaciones en el nimero de disparadores del asma, la gravedad del trastorno, el grado
de control tanto por el paciente como por el médico, y otras variables mediadoras. Cada
una de estas caracteristicas debe analizarse tanto para comprender el asma como para

trataria.

1.1. Intermitencia

El nimero de ataques de asma experimentados varfa de paciente a paciente y
para un paciente dado, de momento a momento. Un paciente puede experimentar una
serie de ataques de asma en un periodo de pocos dias y es posible que después pasen
meses 0 incluso afios entre los episodios. Otro paciente, puede tener asma de forma
perenne y experimentar episodios la mayoria de los dias durante todo el afio. La
frecuencia de los ataques que experimentan los pacientes estd en funcién de un
niimero de variables, entre las que se incluyen: (1) variables fisioldgicas, incluyendo el
nimero y variedad de estimulos que disparan los episodios, y el grado de
hiperreactividad de las vias respiratorias, (2) variables relacionadas con el cuidado de
la propia salud, tales como el acceso a los especialistas en asma y el grado de control
médico establecido sobre el trastorno, y (3) variables del paciente, tales como el
cumplimiento con la medicacién y las expectativas generadas sobre el asma (Creer y

Bender, 1993).

1.2. Variabilidad

El ¢rmino variabilidad se refiere tanto a la gravedad del asma del paciente
como a la intensidad de los ataques especificos. El uso del término se ha confundido
ampliamente ya que no siempre ha estado claro si la gravedad se usaba para definir la
condicién general de los pacientes o los ataques especificos que experimentaban. Esto
ocurria hace dos décadas (NIAID Task Force Report, 1979). Tanto el National Asthma
Education Project (1991) como el International Consensus Report (1992) resolvieron
algo esta ambigiiedad con respecto a la naturaleza variable del asma, ofreciendo una
categorizacidn general de la gravedad del asma y una guia para clasificar los ataques
como leves, moderados o graves.

Esta clasificacién de gravedad puede ser “engafiosa” para los pacientes, ya que
es importante reconocer de nuevo que las percepciones de la gravedad del episodio se

ven influenciadas por las expectativas que tiene el paciente. Si la mayoria de sus
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episodios han sido moderados, a menudo los pacientes no estidn preparados para

controlar episodios mds graves (Renne y Creer, 1985).

1.3. Reversibilidad

En 1980, McFadden aludié a la reversibilidad como el sine gqua non del asma;
condicién que la distinguia de otros trastornos respiratorios, particularmente del
enfisema, que es irreversible. El National Institute of Allergy and Infectious Diseases
(NIAID) (1979) fue mds cauto en este punto al darse cuenta de a pesar de que los
pacientes estuvieran asintomadticos, seguian presentando obstruccién respiratoria. Estas
observaciones sugieren que, como con otras caracteristicas del asma, la medida de
reversibilidad es algo ambigua. Primero, la reversibilidad puede ser relativa. Mientras
la mayoria de pacientes muestran completa reversibilidad de su asma con un
tratamiento apropiado, existe una evidencia considerable de que muchos pacientes
muestran una obstruccién respiratoria cuando estin supuestamente asintomaticos
(Creer, Levstek y Winder, 1997). Segundo, incluso la terapia intensiva fracasa en
revertir el asma en algunos pacientes (Loren, Leung, Cooley, Chai, Bell y Buck,
1982). Este punto se enfatiz6 tanto en los informes del National Asthma Education
(1991) y en el International Consensus Report (1992). Finalmente, la remision
espontdnea de algunos ataques hace imposible poner a prueba la existencia de
relaciones causa-efecto entre los cambios en el asma y el tratamiento (Creer, 1982).
Este aspecto tiene implicaciones no solo con respecto al resultado de un tratamiento
concreto, sino también en cémo los cambios mencionados son percibidos e
interpretados por los pacientes. La cuestion, ademds se ve agravada por el hecho de
que un porcentaje destacado de sujetos con antecedentes de asma “tipico” desarrollan
obstruccién grave y persistente al cabo de muchos afios de evolucion de su
enfermedad.

En definitiva, y siguiendo a Perpiiid (1997), considerando el estado actual de
nuestros conocimientos, poco mas se puede avanzar en este conflicto de definiciones
porque el niicleo de toda la cuestién radica, sobre todo, en la carencia de una idea
exacta de la etiologia y patogenia de este proceso (o procesos) y de los factores
externos y variables individuales capaces de determinar el que sus manifestaciones
caracteristicas experimenten cambios cuantitativos y/o cualitativos a lo largo del

tiempo. Posiblemente, cuando sepamos estas respuestas, podremos sefialar qué es lo
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esencial y qué es lo accesorio en esta entidad (o entidades) y establecer entonces una
definicién operacional de asma (o de los asmas). Mientras tanto, no parece
descabellado seguir apoyando el planteamiento sugerido hace algtin tiempo por el
Grupo de Estudio de la Ciba Foundation (1971), segtin el cual lo mds sensato es
abandonar la tarea de definir el asma y proporcionar la informacién mds detallada
posible acerca de los signos y sintomas clinicos, funcionalismo pulmonar, factores
precipitantes, alteraciones inmunoldgicas, hiperrespuesta bronquial y, si es factible,

cambios anatémicos.

1.4. Clasificacion del asma

Por lo que se refiere a la clasificacion de la enfermedad, se realiza en funcién
de tres grandes categorias: la etiopatogenia, el curso temporal y la intensidad o
gravedad.

Tradicionalmente, la clasificacidn etiopatogénica se ha basado casi con total
exclusividad en el estado inmunolégico del paciente (atdpico o no atépico) y en la
sospecha o demostracién de que diversos alergenos provoquen o no los sintomas
respiratorios. De acuerdo con ello, cabe distinguir: asma extrinseco atépico, asma
extrinseco no atopico (que incluye ademds varios tipos de asma profesional) y asma

intrinseco o criptogenético (Scadding, 1986; Clark, 1992) (Tabla 2).

Tabla 2.
Correlaciones morfo-fisiopatologicas.

Estudios y resultados positivos.

Extrinseca Intrinseca

Q Inicio, por lo general, en la infancia. Q Inicio, por lo general, en la edad adulta.
H? familiar de asma y/o atopia.
Q Presencia de otros procesos atdpicos (rinitis

alérgica, dermatitis atépica).

Q  Tests cutdneos positivos. Q Tests cutdneos negalivos.
Puede remitir con el tiempo. Q Tiende a ser persistente.
QO A menudo reversible. O Tendencia a la obstruccién crénica.
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Tabla 3

Clasificacion clinico-funcional del asma

Frecuencia Gravedad Sintomatologia clinica Obstruccion bronquial
e Sintomas breves, de aparicién o VEMS*280% del tedrico
inferior a 1-2 veces por semana. e Variabilidad VEMS<20%
¢ Sintomas de asma nocturna e VEMS normal después de

Intermitente Leve menos de dos veces en un mes. tratamiento broncodilatador
¢ Paciente asintomético entre los
periodos de exacerbacion
e Sintomas breves, de aparicion 2 | « VEMS*280% del tedrico
veces 0 m4s por semana pero * Variabilidad VEMS 20-30 %
menos de | vez al dia. o VEMS normal después de

Persistente Leve » Sintomas de asma nocturna mis | tratamiento broncodilatador
de dos veces en un mes.
¢ Las exacerbaciones pueden
alterar la actividad fisica y el suefio
e Sintomas diarios ¢ VEMS= 60- 80% del tedrico
e Sintomas nocturnos | vez a la ¢ Variabilidad VEMS>30%

Persistente Moderado | semana ¢ VEMS normal después de
¢ Las exacerbaciones pueden tratamiento broncodilatador
alterar la actividad fisica y el suciio
e Sintomas continuados * VEMS <60% del tedrico
* Sintomas nocturnos frecuentes, | e Variabilidad VEMS>30%

Persistente Grave casi diarios

o Exacerbaciones frecuentes con
importante limitacién de la

actividad fisica y el suefio

e VEMS por debajo del valor

normal a pesar del tratamiento

* (VEMS: Volumen méximo espiratorio en ! segundo. es el volumen de aire espirado en el primer

segundo de la capacidad vital forzada).
* Para incluir a un paciente en uno u otro estadio deben estar presentes una 0 mas caracteristicas.
* Siempre deben valorarse, junto a los datos actuales, la existencia o no de exacerbaciones graves previas
o las hospitalizaciones por asma en el afo anterior.
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En funcién del curso remporal, el asma puede etiquetarse como intermitente
(episodios de disnea sibilante con intervalos asintomaticos) o persistente (sintomas
pricticamente continuos con exacerbaciones frecuentes) (Clark, 1992; Scadding, 1986;
Scheffer, 1995). Por dltimo, y en relacién con su intensidad, el asma se puede
clasificar en leve, moderada y grave, si bien esta clasificaciéon genérica admite ciertas
precisiones importantes. Por ejemplo, en la Tabla 3 se muestra una clasificacién que
divide el asma bronquial en intermitente u ocasional y crénico con diferentes niveles
de gravedad, leve, moderada y grave. Dada la variabilidad del asma bronquial, las
caracteristicas que definen cada fase pueden entremezclarse y la clasificacion
individual de un paciente puede variar a lo largo del tiempo (tomada de Sobradillo,

1997).

2. EL IMPACTO DEL ASMA EN LA SOCIEDAD

El asma es un trastorno crénico que afecta a millones de personas. Para muchos,
el asma es una molestia ficilmente tratable; sin embargo, en otros casos puede ir
debilitando poco a poco al enfermo e incluso ser letal. Durante la pasada década la
morbilidad y mortalidad del asma han ido en aumento. Los factores que pueden haber
contribuido al incremento en la morbilidad y mortalidad del asma incluyen un
incremento general en la prevalencia y gravedad del trastorno y ciertas combinaciones
de medicacion para el asma. También ciertos factores comportamentales, como los
fracasos o dificultades para percibir o apreciar la gravedad de los sintomas por el

propio enfermo, contribuyen al problema (Parker, Mellins y Sogn, 1989).

2.1. Prevalencia

La prevalencia de asma, es variable segin las distintas dreas geograficas. En los
paises industrializados, el asma es una enfermedad relativamente frecuente. Sin
embargo, la prevalencia de la enfermedad varia de un estudio a otro. En estas
discrepancias influyen, en gran manera, distintos factores como las dificultades que
encierra diagnosticar una enfermedad para la cual no hay una definicién precisa, la
diferencia en las poblaciones estudiadas, o la metodologia empleada.

Con el objeto de medir las variaciones geogrificas y la evolucién temporal del

asma de forma estandarizada, se han realizado en los ultimos afos esfuerzos
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internacionales para unificar criterios de definicion de asma, atopia e hiperreactividad
bronquial y de los respectivos métodos de medida, que han dado lugar al estudio
ISAAC (International Survey of Asthma and Allergy in Children) (Pearce, Weiland y
Keil, 1993) en escolares, y al estudio ECRHS (European Community Respiratory
Health Survey) (Burney, Luczynska, Chinn y Jarvis, 1994) en adultos jévenes de 20 a
45 afos.

En [SAAC se han estudiado muestras representativas de la poblacién general en
119 éareas de 45 paises (Pearce, 1996). Alrededor de medio millén de nifios han
completado un cuestionario escrito. Las prevalencias de ataques de sibilantes durante
los tdltimos 12 meses a los 13-14 afios varian del 2% al 37%. Las tasas mds altas se
encuentran en Norteamérica, Reino Unido, Australia y Nueva Zelanda, y las mas bajas
en Africa, Asia y el este de Europa. Las variaciones no sélo son interregionales, pues
incluso en una misma regién las prevalencias varian: asi, en Asia la prevalencia en
Hong Kong y Japdn es del 13% mientras que en China fluctia del 3% al 5%.

El estudio ECRHS se limita a 45 dreas del mundo occidental, con lo que las
variaciones esperadas son menores que en ISAAC. Sin embargo, se observa una
variacién notable, con una mayor frecuencia de nuevo en los paises de habla inglesa.
En el Reino Unido, la prevalencia de autodeclaraciéon de haber sufrido ataques de asma
en los tltimos 12 meses o estar tomando medicacién antiasmadtica se sitia alrededor
del 8%, en Australia y en Nueva Zelanda es del 11%, y en Irlanda del 5%. Las dreas
mediterrdneas presentan una frecuencia entre el 2% en Grecia y el 3% en Espafia
(3,9% en Albacete, 3,1% en Barcelona, 2,1% Galdakano, 3,6% Oviedo) y el 4% en
Italia y Francia. En esta zona, Huelva sobresale por su alta prevalencia (6%). Los
Paises Nérdicos se sitian en frecuencias intermedias entre los mediterrdneos y los de
habla inglesa. Las variaciones entre las dos Alemanias son notables, y tal como se
observa en ISAAC, en adultos también la frecuencia de asma en el este es mucho
menor (2,1% en el este, 4,5% en el oeste).

Distintos estudios han medido el aumento del asma en las admisiones a servicios
sanitarios (servicios de urgencias, ingresos hospitalarios y afencién primaria) y se ha
observado un aumento generalizado de la frecuencia del asma, no atribuible a posibles
cambios en el diagndstico.

Segin Taitel (1998), existe evidencia de que debido al aumento de la incidencia

del asma o a la mejora del diagndstico, el trastorno estd llegando a ser mds comtin. El
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crecimiento de la prevalencia del asma requiere combinar los avances en los
conocimientos médicos de la enfermedad y los derivados de la psicologia de la salud
para promover programas de automanejo efectivos que permitan un mejor control de
la enfermedad.

Por otro lado, es bien sabido que ciertas condiciones socio-culturales
ambientales, como la pobreza o el vivir en ambientes urbanos, aumenta el riesgo de
padecer asma (Evans, 1992; Weiss, Gergen y Crain, 1992; Weitzman, Gortmaker y
Sobol, 1990). Entre los factores de riesgo ambientales se suelen citar la exposicién al
humo del tabaco, la polucién y los dcaros del polvo. En cuanto a los factores de riesgo
sociales que empeoran el prondstico del asma, se incluyen los asociados con la
pobreza, la delincuencia, las familias monoparentales, las actividades relacionadas con
bandas o pandillas violentas y marginales, el consumo de drogas y el abuso de alcohol.
Este tipo de factores inciden en la aparicién de dificultades para obtener el adecuado
apoyo de la comunidad, hacen que la adherencia a los regimenes de medicacion sea
bajo o inexistente, y que el cuidado médico regular no ocupe un lugar prioritario entre
las actividades cotidianas de los enfermos y sus familiares. Los factores familiares que
aumentan el riesgo de asma incluyen el tamaio de la familia, asi como las habilidades
parentales limitadas. Esto dltimo constituye un problema importante cuando la edad de
la madre es de menos de 20 afios al nacer el nifio (Evans, 1992). Los factores fisicos
que se asocian al riesgo de padecer asma, incluyen un bajo peso al nacer y factores de
riesgo de heredabilidad. Por otra parte, Weiss y Wagener (1990) indicaron que se
conoce poco sobre la influencia de todos estos factores en las poblaciones rurales, que
solo ocasionalmente son objeto de estudio. Sin embargo en un informe realizado por el
Health Care (1990), se encontré una mayor proporcién de la enfermedad crénica en la
poblacién rural que en la urbana (14% vs. 12 % respectivamente). Estos hallazgos
ponen de relieve el hecho de que sélo disponemos de datos epidemioldgicos parciales
sobre los pacientes asmaticos y, lo que es mds, probablemente se esté subestimando

tanto la prevalencia como el impacto de la enfermedad.

2.2. Morbilidad
El informe de la NIAID Task Force (1979) indicaba ya cuando se publicé que el
asma se encontraba entre las causas principales de visitas al médico. En la actualidad,

existe una amplia serie de datos disponibles referentes a la morbilidad del asma. El
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National Ambulatory Medical Care Survey (1992) indica que las visitas a los médicos
por asma como primer diagndstico pasd de 6.5 millones en 1985 a 7.1 millones en
1990. Gergen y Weiss (1990) encontraron que entre 1979 y 1987, las hospitalizaciones
por asma entre los nifios de edades entre 0-17 afos aumentaron un 4,5% por afo, con
un mayor aumento en los nifios de entre 0-4 afios.

Los costos por asma han aumentado de tal manera en los tltimos anos que se
han convertido en un factor significativo para evaluar la morbilidad del trastorno. El
NIAID Task Force Report (1979) notificé que el coste anual total de los trastornos
alérgicos en los Estados Unidos, incluyendo el asma, fue de mas de un 1 billén de
délares. En 1968, por ejemplo, el asma y la fiebre del heno registraban una media de
permanencia en el hospital de 8,3 dias. El coste total de estos servicios fue de 62
millones de ddlares. En 1972, el coste directo de los servicios médicos, el cuidado
hospitalario, y la medicacién para el tratamiento de los trastornos alérgicos,
incluyendo el asma, fue de 850 millones de délares.

Estos datos pueden compararse con informacion mds actual. Weiss, Gergen y
Hodgson (1992), estimaron que en los EEUU, los costes por asma aumentaron a 06,2
billones de ddlares en 1990. Los costes directos, incluyendo gastos de hospitalizacion,
cuidados médicos y medicacion, se acercaron a 3.637,6 millones de délares. La
hospitalizacidn represent6 el mayor gasto, que llegé a ser de 1.559,6 millones en 1990.
El coste del cuidado ambulatorio ascendié a 190,3 millones de délares; el gasto en
urgencias fue de 295 millones de délares. Los costes de medicacién afiadieron
aproximadamente 1.009,7 millones a la factura total. Los costes indirectos fueron de
2,568.4 millones. El mayor componente de costes indirectos se refirié a los dias de
escolarizacidn perdidos en el caso de los nifios, y a las bajas laborales por enfermedad
en los adultos, sin olvidar las pérdidas por muerte prematura. Cuando en lugar de
examinar los costes desde esta perspectiva macroecondmica, se analizan desde otra
mds “micro”, se observan también datos alarmantes: por ejemplo, el impacto que tiene
el asma en la economia de las familias indica que en torno el 6,4% del presupuesto

familiar esta dedicado al cuidado de la enfermedad (Marion, Creer y Reynolds, 1985).

2.3. Mortalidad
En comparacién con otras enfermedades, la mortalidad por asma es baja. Sin

embargo, adn siendo baja existen diversos motivos que justifican que se le preste una
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atencién especial. Por un lado esté el hecho de que dado el actual arsenal terapéutico y
los conocimientos sobre la enfermedad, el asma suele considerarse como una causa de
muerte evitable. Ademds, ciertas muertes ocurren de manera sibita en personas que
horas antes se encontraban casi asintomdticas, sin que los motivos de tales crisis
fulminantes sean bien conocidos. Finalmente, se ha asociado el aumento de la
mortalidad por asma con el uso de determinados medicamentos como el isoprotenerol
en los anos sesenta, o mds recientemente el fenoterol (Ant6 y Sabrid, 1993).

En el NIAID Task Force Report, se estimé que entre 2000-4000
norteamericanos mueren anualmente debido al asma. Sin embargo, el informe
manifiesta que la tasa de muerte por asma ha ido declinando y es sélo un tercio de la
tasa que se registré en 1960. Desde 1982 a 1991, la tasa anual de muertes ajustada a la
edad aumentd un 40% de 13,4 por millén a 18,8 por millén. Durante este periodo, la
tasa aumentd un 59% para mujeres y un 34% para varones. Los datos mostraron que en
las personas con edades comprendidas entre 5-34 afios, la tasa habia aumentado en un
42% (MMWR, 1995). Durante este mismo periodo, y en lo que se refiere a las
diferencias de género, en las mujeres la tasa subi6 al 41% y al 43% en los hombres.

Los casos de muerte por asma se suelen dividir en muertes sibitas no previstas,
y muertes acaecidas en el curso de una crisis. Las muertes sibitas se caracterizan porque
a menudo ocurren por la noche y fuera del hospital, pueden producirse durante la
recuperacion de un ataque agudo y no estdn relacionadas necesariamente con un ataque
prolongado; ademds, existe mayor riesgo en pacientes con amplias variaciones diurnas
de la obstruccién bronquial (Benatar, 1986). Respecto a las circunstancias de las
muertes acaecidas en una crisis son bastante diferentes de las anteriores y existen
factores que pueden evitarse en mds del 80% de los casos (véase la tabla 4 tomada de
Benatar, 1986).

Para terminar, son muchos los estudios que han puesto en evidencia ciertos datos
que contribuyen al aumento de la morbilidad y la mortalidad por asma. Entre ellos cabe
citar al menos los siguientes: 1) la incapacidad o la dificultad, por parte del paciente, de
sus familiares o del propio médico, para reconocer la gravedad de una crisis y su
atencién urgente; 2) una inadecuada supervisidn del paciente, particularmente en la
medicion periddica del estado funcional respiratorio; y 3) la infrautilizacién o el uso

inadecuado de la medicacién, ya sea de medicamentos profildcticos con accién
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antiinflamatoria, o bien de corticoides por via oral/parenteral durante las crisis

(Izquierdo, 1993).

Tabla 4

Factores que contribuyen a la muerte por asma:

Asma no diagnosticada (10%)

Deficiente tratamiento o supervision

Asma no controlada por el tratamiento rutinario

Paciente no colaborador con el tratamiento (53%)

Gravedad del ataque no apreciada bien por el paciente o por su médico habitual (77%)
Ataque intenso y ripidamente progresivo (26%)

Cambio de médico general en los tltimos 6 meses (13%)

0 0o 0 Oo0Oo o o

Retraso en la atencién al paciente (35%)

3. EL IMPACTO DEL ASMA EN EL INDIVIDUO

Los aspectos mds destacados del impacto que tiene el asma sobre el individuo
que la padece, hacen como es natural referencia a los sintomas, consecuentes a los
mecanismos fisiolégicos involucrados en la enfermedad: las dificultades para respirar,
la opresién en el pecho, las sibilancias, y la tos. La disnea, o dificultad para respirar, es
uno de los sintomas mas impactantes para el enfermo y su presencia es el motivo mais
habitual por el que el asmatico acude a la puerta de urgencias (Janson-Bjerklie, Carrieri
y Hudes, 1986, Janson-Bjerklie, Ferketich y Benner, 1993). Pero el impacto que tiene ¢l
asma en los pacientes no se limita a los sintomas fisicos. Por ejemplo, la preocupacion
por la posibilidad de que aparezca la disnea, que de hecho puede sobrevenir de forma
inesperada, puede tener un profundo efecto en el paciente. En algunos casos, la
preocupacién por los sintomas estd directamente vinculada con la aparicion de
alteraciones emocionales, como la depresién, la ansiedad, o el pdnico; en otros, la
preocupacién puede imponer limitaciones en la actividad habitual del enfermo. Ademds,
los tratamientos habituales para el asma, aunque son efectivos para el control de la

enfermedad, también pueden producir reacciones indeseables inesperadas.
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3.1. Efecto del Asma en la Actividad

Como resultado de las limitaciones en la actividad, muchos individuos dicen
experimentar una calidad de vida baja (Agle y Baum, 1977: Creer, 1979; Quirk y Jones,
1990). La incapacidad para respirar normalmente puede impedir la participacién en una
amplia variedad de actividades fisicas. Entre las mds graves limitaciones de actividad
para los adultos con asma estan las relacionadas con la vida laboral. El asma es la
tercera causa de pérdida de empleo (Blanc, Paul, Jones, Besson, Katz y Yelin, 1993). Se
ha constatado la existencia de una relacion positiva entre el nivel de gravedad del asma
y la pérdida del empleo. Un amplio estudio longitudinal, llevado a cabo en Gran
Bretaia (Blanc et al. 1993), mostré que el asma tenia un efecto adverso en el trabajo de
los jovenes asmaticos de ambos sexos. A la edad de 23 afios, los hombres y las mujeres
asmdticos en el presente o en el pasado, era mas probable que estuvieran desempleados,
que hubieran pasado menos tiempo empleados, que hubieran pasado por mds trabajos, y
que hubieran pasado menos tiempo en sus Gltimos empleos a tiempo completo que los
individuos sanos. Los autores sugerfan que una posible razén de estas dificultades
laborales, podria estar relacionada con las dificultades para encontrar un trabajo que no
agravase el asma. Ademds, las oportunidades laborales podian estar limitadas por el
hecho de que los empresarios no quisieran arriesgarse a contratar a una persona con
asma por miedo a un posible incremento eﬁ el absentismo laboral de estas personas,
consecuente con su enfermedad.

Andlogo al problema de la pérdida de trabajo en adultos asmaticos es el del
absentismo escolar en nifios con asma. Tal y como se observa en repetidos estudios, el
asma es la principal causa de absentismo entre los escolares (Freudenberg, Feldman,
Clark, Millman, Valle y Wasilewski, 1980). El absentismo asociado con el asma puede
deberse a la necesidad de realizar visitas frecuentes a los médicos, a los sintomas que
restringen la actividad, o a los problemas psicosociales que conlleva el trastorno.
Ademds puede deberse también a creencias de los padres sobre una excesiva
vulnerabilidad de sus hijos, con lo que impondrian limitaciones extras para participar en
algunas actividades escolares y extra-escolares. Como consecuencia de todo ello, no
solo se produce un aumento excesivo de absentismo escolar, sino también un bajo
rendimiento académico y un desarrollo social deficitario, que incluye tanto una escasa

relacién con sus iguales como un aumento de conflictos entre padres e hijos (Weitzman,

1986).
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Un problema adicional al que muchos nifios asméticos deben enfrentarse es el de
relacionarse con profesores que no saben casi nada sobre el asma y su tratamiento.
Como resultado, muchos nifos asmdticos se enfrentan a restricciones innecesarias o

periodos inadecuados de “descanso” en la escuela.

3.2. El Impacto Psicologico del Asma

En 1930, Alexander y French, de la Escuela Psicoanalitica de Chicago
definieron el asma como una enfermedad psicosomitica, y postularon que existia una
relacion entre el tipo de personalidad y la adquisicién del trastorno. Especificamente,
afirmaban que los problemas o fallos en las relaciones madre-hijo constituian el caldo
de cultivo para el desarrollo del asma.

Creer (1979) realizé un andlisis critico de la investigacion realizada desde la
orientacién psicosomadtica en el estudio del asma, y concluyé lo siguiente: “la triste
conclusién es que la conceptuacion psicosomatica no ha afiadido nada al tratamiento y
manejo de los pacientes, especialmente en los afectados por el asma u otros trastornos
respiratorios obstructivos crénicos. De hecho, podria incluso decirse que este modelo
ha contribuido mds al malestar y la angustia de los pacientes, especialmente al
alimentar los mitos existentes sobre estos trastornos”. Este veredicto es
cientificamente inapelable. Los mitos, sin embargo tienen largas vidas. Aunque las
investigaciones realizadas nunca apoyaron los supuestos psicosomdticos, este tipo de
creencias persistié hasta no hace mucho (y puede que persistan todavia) influyendo a
su vez en las creencias de que la relacién madre-hijo juega algiin rol determinante en
la enfermedad (Renne et al. 1985).

Actualmente, nadie con un minimo de conocimientos cientificos podria seguir
manteniendo estos falsos supuestos, ni mucho menos que el asma tenga causas
psicoldgicas. Pero al mismo tiempo, pocos negarian que, como sucede en cualquier
enfermedad crénica, los factores psicoldgicos juegan un papel importante, ya sea en su
curso, en su exacerbacion, o en los problemas asociados con el tratamiento (Alt, 1992;
Creer, 1986). En este sentido, el término ‘“‘psicomantenimiento del asma”,
denominacién que Kinsman y su grupo (Kinsman, Luparello, O’Banion y Spector,
1973) dieron a las relaciones entre el asma y la influencia de las variables y/o factores
psicoldgicos en su curso, propicié un giro copernicano en las investigaciones, que a

partir de entonces se han multiplicado considerablemente, aportando un mayor
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conocimiento de la enfermedad y su tratamiento. En este contexto, la depresién, el
panico y la ansiedad son los factores que mas ampliamente se han venido estudiando

en relacidén con el asma. En este apartado se hace un repaso breve de tales relaciones.

3.2.1. Depresion

En opinién de algunos autores la depresion no es mas prevalente entre los
pacientes asmdticos que entre las personas sanas (Creer, 1979; Janson, Bjornsson,
Hetta y Boman, 1994). Sin embargo, la ocurrencia repetida de sintomas y las
limitaciones que imponen en la vida de los enfermos, pueden tener efectos
depresdgenos en los asmadticos (Gift, 1991; Janson-Bjerklie et al. 1993, 1992; Janson,
Bjornsson, Hetta y Boman, 1994). En un estudio con 715 asmaticos, se encontré una
relacion entre la depresidn y sintomas de asma como la disnea después de la actividad
fisica y de despertar con ataques de disnea (Janson et al. 1994). En otro estudio se
constaté que la depresidén aumenta con la gravedad del asma (Janson-Bjerklie et al.
1992), y no solo eso: las personas que creian que su asma era grave y que amenazaba
su vida experimentaban mds trastornos depresivos que los que no mantenian tales
creencias. Otros autores (por ej., Kolbe, Garret, Vamos y Rea, 1994), indican por su
parte cifras elevadas de depresion clinica entre los asmaticos, que rondarian el 15%.

El asma puede inducir estados depresivos por diferentes razones y de diversos
modos. Las sibilancias nocturnas y los ataques nocturnos, sintomas comunes de asma,
interrumpen los patrones normales del suefio y empeoran la depresion en los pacientes
(Janson-Bjerklie et al. 1993). La dependencia de la medicacién puede también
contribuir a la depresion. El asma afecta también negativamente a la calidad de vida,
sensacién de control, autoestima, y auto-valia. A su vez, la disminucién de alguno de
estos pardmetros puede estar asociado con un aumento en la depresion (Alt, 1992;
Janson-Bjerklie et al. 1993; Janson-Bjerklie et al.1992;).

Por otro lado, e independientemente de la incidencia real de la depresidn entre la
poblacién asmadtica, la mayoria de autores coincide en afirmar que cuando ambas
entidades coexisten, se disparan las probabilidades de que el curso del asma (y
seguramente también de la depresién) empeoren de forma alarmante. Se ha constatado
que este tipo de pacientes tiende a ignorar los sintomas y tomar menos medicacién de la
indicada, tanto en su tratamiento habitual como al sufrir una crisis asmatica. Como

consecuencia estos pacientes presentan una mayor tasa de reingresos hospitalarios
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relacionados con agravamiento de la enfermedad ( Belloch, Perpiiid, Paredes, Giménez,
Compte y Barios, 1984; Belloch, Giménez, Perpifid, Bafios, Paredes y Compte, 1992;
Kinsman, Dahlem, Spector y Staudenmayer, 1977, Lehrer, [senberg y Hochron, 1993
Martinez, Perpind, Belloch, Pascual, De Diego y Compte, 1995; Miller, 1987). Tienen
una visién muy negativa tanto de si mismos como de su futuro, y por ello rehuyen la
informacion que se pueda referir a las cosas que les pueden suceder (no quieren saber
nada mdas de lo que “ya saben”) y creen que no pueden hacer nada para controlar su
futuro.

Todo ello hace que sean muchos los autores que presentan la comorbilidad asma-
depresién como un factor de alto riesgo, que podria tener un importante papel en la
gravedad del asma y en la muerte de algunos pacientes. Miller (1987) realizé una
revision de estudios retrospectivos que analizaban los factores asociados con la muerte
en nifios asmdticos. Entre ellos, cita un estudio de caso de Diks y Kinsman (1982)
quienes analizaron la personalidad de una adolescente que murié por asma. La
describieron como una persona que minimizaba y descuidaba sus sintomas, que
conscientemente realizaba actividades que sabfa que eran perjudiciales para su salud, y
que presentaba un alarmante incumplimiento terapéutico. En otros trabajos revisados
por Miller, (Strunk, Mrazek, Wolfson y Labrecque, 1985; Wood, 1976), los factores
psicosociales que contribuyeron a las muertes por asma, eran la negacién en la
busqueda de tratamiento, el incumplimiento médico, el pobre autocuidado, o las
dificultades para acceder a los servicios médicos. Ademds, estos autores sugerian que el
uso inadecuado o incorrecto de la medicacién para el asma, puede constituir un acto
intencional de suicidio.

En un trabajo previo del propio Miller (1985), realizado con nifios con un asma
grave, encontré que muchos de estos nifios estaban funcionalmente incapacitados por su
trastorno, eran incapaces de participar en la escuela, las actividades sociales, o los
programas recreativos y de ejercicio fisico; muchos eran incapaces de funcionar como
miembros bien integrados de sus familias y comunidades. En el tratamiento de estos
nifios, frecuentemente observaban signos y sintomas vegetativos, alteraciones en el
estado de dnimo, y patrones conductuales y emocionales consistentes con el diagndstico
de depresién. Aproximadamente el 25% de nifios en edad escolar con asma, admitidos
para tratamiento, estaban deprimidos y el 33% utilizaba estrategias de afrontamiento

inadecuadas o escasas en su vida cotidiana. Las observaciones clinicas de dicho autor
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coincidian con las realizadas por Norrish, Tooley y Godfrey, (1977), que también
observaron que el pobre control del asma estaba asociado con alteraciones emocionales
y comportamentales. En definitiva, para Miller la asociacién entre factores depresivos y
el asma es una mezcla letal. En un estudio en el que se realizaban entrevistas telefénicas
con las familias de los nifios que habian muerto de asma, en al menos cuatro casos las
familias hacian claras referencias a sintomas depresivos y/o reconocimiento clinico del
sindrome. En todos estos casos los nifios habian muerto de repente de un episodio grave
de asma. En tres de esos cuatro casos, los nifios habian comentado que deseaban morir o
que moririan, durante la tltima semana de su vida.

Yellowless (1985) realizé un estudio con pacientes que habian estado a punto de
morir por asma y conclufa que la presencia de altos niveles de negacién y una historia
de enfermedad psiquidtrica del paciente (no especificaba cudl) parecian ser factores que
aumentaban la probabilidad de muerte por asma. Argumentaba que la negacion es una
estrategia de afrontamiento que suele ser util, e incluso adaptativa, para responder a la
adversidad. Es probable que niveles elevados de negacién ayudaran a los pacientes a
seguir enfrentdndose a la enfermedad crénica y a conseguir una “apariencia” social de
normalidad. La negacién también aumenta en situaciones de pérdida constante, y el
asma estd claramente asociada con pérdidas sobre todo en la salud y la autoestima, y
también es una defensa contra el miedo, la ansiedad y la depresion. Pero, a la vez, la
negacion puede ser un factor de riesgo, ya que convierte al paciente en una persona que
evita constantemente enfrentarse a los problemas, con lo que de alguna manera dejan de
ser un problema. Pero, por mucho que niegue la realidad del asma, ésta persiste y
cuando se “‘da cuenta” puede que sea demasiado tarde. La negacién como estilo de
afrontamiento habitual en el asmadtico, tiene consecuencias draméticas sobre la
adherencia al tratamiento, el cuidado o la vigilancia regulares, la ignorancia de los
sintomas, etc.

Por otro lado, el hecho de que casi todos los estudios se hayan realizado desde una
perspectiva correlacional, impide que se puedan establecer hipdtesis causales acerca de
las relaciones encontradas entre asma y depresion. Parece razonable suponer que sea el
asma y, mas concretamente su duracién en el tiempo, su cronicidad, el factor mas
relevante para explicar la aparicién de la sintomatologifa depresiva (Wolman,1993). Sin
embargo, aunque las pruebas no son consistentes, se ha sugerido que las personas

deprimidas son mds propensas a enfermar que las no deprimidas. Schleifer, Keller,
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Siris, Davis y Stein, (1985) observaron que la disminucién de linfocitos se asociaba
especificamente con la depresidn y no se relacionaba con efectos de la hospitalizacion,
ni con otros trastornos psiquiatricos.

Son muchos los interrogantes que quedan por responder cuando se trata la
relacién de la depresion con el asma. Afortunadamente el asma es un trastorno de
relativo facil manejo por parte del paciente y no alcanza niveles de gravedad extremos
en la mayoria de los casos. Sin embargo el hecho de que algunos estudios muestren que
la presencia de depresién, o de sintomas cognitivos, afectivos o comportamentales
tipicos de los depresivos, supongan factores de riesgo para agravar el asma e incluso
para producir la muerte, es lo suficientemente importante como para tener muy presente
esta posibilidad, especialmente en aquellos casos en los que el asma no evoluciona

favorablemente o presenta mas agudizaciones de las esperables.

3.2.2. Ansiedad

El impacto que el asma tiene sobre la estabilidad emocional de las personas que
padecen esta enfermedad, ha sido catalogado en no pocas ocasiones como
impresionante. Esta afirmacién puede parecer exagerada, sobre todo si tenemos en
cuenta el hecho de que, afortunadamente, el asma no alcanza niveles de gravedad
extremos en la mayoria de los casos. Asi pues podemos suponer que los pacientes
conviven razonablemente bien con su enfermedad y, sobre todo, con las restricciones
que ésta les impone. Sin embargo, y por razonable que parezca, esto no deja de ser una
suposicién (Belloch, 1997). Los estudios que analizan la incidencia que tienen las
emociones patolégicas en la poblacién general, indican que la prevalencia vital de los
trastornos de ansiedad abarca un rango que va desde el 5% al 25%, dependiendo del tipo
especifico de trastorno de que se trate (Sandin y Chorot, 1995). Estas tasas aumentan de
forma espectacular entre los individuos con asma moderada y grave, puesto que
alcanzan niveles del 57% para la ansiedad (Kolbe, Garret, Vamos y Rea, 1994). De
entre todos los trastornos de ansiedad catalogados, el de pdnico es el mas investigado en

relacién con el asma.
3.2.3. Pdnico y Asma

Kinsman, Luparello, O’Banion y Spector, (1973) fueron pioneros al establecer la

existencia de relaciones entre la presencia de crisis de asma y pdnico, si bien lo
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consideraron como una predisposicién individual (cercano a un rasgo de personalidad),
y no como un trastorno. o al menos no con la entidad con la que actualmente se
conceptuia el Panico en los sistemas oficiales de diagndstico psiquiatrico. Construyeron
un instrumento, Asthma Symptom ChecKlist (ASC), para cuantificar y clasificar la
sintomatologia que acompaiia a los ataques de asma, y observaron mediante un andlisis
factorial, que un conjunto particular de tales sintomas hacia referencia a reacciones
extremas de miedo: a este factor lo denominaron “pdnico-miedo”. Los pacientes que
puntuaban bajo en esta dimensién requerian menos medicacién que los pacientes con
puntuaciones elevadas. No hallaron relacién con medidas de la funcién pulmonar, ni
con otras variables tales como la edad de aparicion del asma, el sexo, las re-
hospitalizaciones, la duracién de las hospitalizaciones, o la duracién del asma (Kinsman
et al, 1973).

Posteriormente, otros investigadores (por ej., Baron et al., 1986;1992) adaptaron
la escala junto con otras del mismo grupo a nifios con asma y encontraron fuertes
asociaciones entre rasgos de personalidad (ansiedad-rasgo y pdnico-miedo) y el uso
excesivo de la medicaciéon asmdtica. En nuestro contexto, Belloch et al. (1994)
encontraron en adultos asmdticos que la permanencia en el hospital, la cantidad de
medicacidn, y la tasa de rehospitalizacién estaban asociadas con puntuaciones elevadas
en panico-miedo y actitudes vigilantes hacia los sintomas asmdticos. Brooks, Richards,
Bailey, Martin, Windsor y Soong, (1989) mostraron una correlacién estadisticamente
significativa entre la sintomatologia pinico-miedo y la utilizacién excesiva de recursos
sanitarios en una amplia muestra de adultos asmdticos. Janson-Bjerklie, Ferketich,
Benner y Becker (1992) utilizaron la subescala de la sintomatologia panico-miedo en un
estudio para medir las percepciones de gravedad del asma de los pacientes y el peligro
(subjetivo) asociado del asma: la sintomatologia pénico-miedo correlaciond
significativamente con la gravedad percibida y el peligro. Kaptein (1982) replicé
también algunos de los hallazgos del grupo de Kinsman en una muestra de pacientes
asmadticos hospitalizados. En un estudio de Wawhinney et al. (1993), la personalidad
panico-miedo estaba asociada con el uso arbitrario de la medicacién.

Como deciamos al inicio de este epigrafe, este tipo de estudios se enmarca mds
bien en el marco de referencia de la psicologia de la personalidad. Con todo, los

resultados obtenidos, ademds de la observacién clinica, son persistentes en constatar la
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existencia de relaciones mutuamente influyentes entre el Panico -considerado como
trasyorno de ansiedad- y el Asma.

En un estudio de Carr, Lehrer, Rausch y Hochron (1994), el 22.6% de 93
pacientes asmaticos manifestaron haber experimentado ataques de pdnico, y el 9.7%
revelaron ataques de panico frecuentes, siguiendo los criterios del Manual Diagndstico
y Estadistico de los Trastornos Mentales, Tercera Edicion Revisada (DSM-111-R) para
el trastorno de pdnico (American Psychiatric Association, 1987). Utilizando entrevistas
clinicas estructuradas, Yellowlees, Haynes, Potts y Ruffin, (1988) diagnosticaron
trastorno de pdnico a un 12% de una muestra de asmdticos. En un estudio sobre la
relacion temporal entre estos dos trastornos con 51 asmdticos, el 90% de ellos que,
ademads, tenfan un trastorno de panico fueron diagnosticados primero de asma. Ademds,
el riesgo de morbilidad para el trastorno de pdnico, en familias de asmdticos con
trastorno de pdnico (13,5%) era significativamente mds alto que en familias de
asmaticos sin evidencia de panico (2%) (Perna, Bertani, Politi, Colombo y Bellodi,
1997). Estas cifras son muy superiores a las tasas de prevalencia que se indican para la
poblacién general: 1.7%-2.6% (Weissman y Merikangas, 1986) y se ha sugerido que la
impredecible — y a veces incontrolable- disnea es un factor etiolégico significativo en el
trastorno de pdnico (Ley, 1992). Sin embargo, no siempre los resultados de las
investigaciones van en la misma direccidén: en un estudio con una muestra de 123
sujetos, se encontrd que la prevalencia del trastorno de pdnico entre pacientes asmaticos
era mayor que en la poblacién general, pero similar a la tasa observada en pacientes
médicos no asmdticos (Van Peski, Oosterbaan, Spinhoven, Van Der Does, Willems y
Sterk, 1996).

A pesar de la existencia de las contradicciones empiricas apuntadas, no cabe
duda, como dice Carr (1999), de que el estudio del trastorno de pdnico entre los
asmdticos puede contribuir a una mejora de los resultados médicos para este subgrupo
de pacientes. Los efectos adversos del pdnico y la ansiedad en el curso y en el
prondstico del asma, son lo bastante importantes como para estudiarlos con
detenimiento. Estos efectos incluyen, entre otras cosas, un régimen de prescripcion de
esteroides mas intensivo, readmisiones en el hospital mds frecuentes, y estancias mas
prolongadas en el hospital (Dirks, Kinsman, Jones, Spector, Davidson y Evans, 1977;

Dirks, Jones y Kinsman, 1977; Van Der Schoot y Kaptein, 1990).

43



Marco Tedrico. Capitulo 2

Los sintomas compartidos (disnea, sensaciones de obstruccién y sofocacién, dolor
en el pecho, etc.), hacen que el diagndstico del trastorno de pénico en presencia del
asma sea una tarea dificil, pero esencial, para un manejo éptimo de ambas enfermedades
(Smoller, Otto, 1998). En un estudio en el que se compararon los ataques de panico con
los de asma, se determiné que la hiperventilacion-hipocapnia se identificaba mds
frecuentemente en las personas con trastorno de pdnico, mientras que los sintomas
relacionados con la obstruccién respiratoria eran los mds caracteristicos del asma. Los
tres sintomas que mejor diferenciaron a los grupos (sensibilidad > 0,90 y especificidad
>0.,70) fueron las sibilancias, la congestién mucosa y la tos, siendo estos sintomas mds
caracteristicos de los ataques de asma que de los ataques de pinico (Schmaling y Bell,
1997).

En todo caso, el diagnéstico del trastorno de panico entre los pacientes con asma
es dificil, y es en parte por esta razén por la que la inmensa mayoria de estudios han
investigado los sintomas de pdnico, panico-miedo, o ansiedad estado/rasgo entre los
pacientes asmadticos mas que el diagndstico en si mismo. Y si bien es cierto que las
personas con trastorno de pdnico manifiestan los niveles mds altos de sintomas
generales de ansiedad con respecto a otros trastornos de ansiedad (Beck, Epstein, Brown
y Steer, 1988; Fydrich, Dowdall y Chambless, 1992), debemos tener en cuenta que tal y
como Belloch (1997) indica, la presencia de una elevada puntuacién en ansiedad rasgo
no implica necesariamente que el individuo padezca efectivamente ansiedad patolégica,
ya que los tests de ansiedad son utiles para identificar personas vulnerables y para
descartar la presencia de un trastorno, pero no para afirmar su presencia. Una de las
estrategias ttiles para delinear el role del asma en el trastorno de péanico seria estudiar
este trastorno tal y como lo define estrictamente el Manual Diagndstico y Estadistico de
los Trastornos Mentales, Cuarta Edicion DSM-1V, ademas de la pertinente historia
clinica. Otra estrategia adecuada (Belloch, 1997) consistirfa en averiguar si los
mecanismos psicolégicos que se encuentran en la base de la ansiedad patoldgica se
presentan también tanto en los subgrupos de asmdticos que obtienen puntuaciones
elevadas en los tests de ansiedad, como en las personas, asmdticas o no, que cumplen
criterios diagndsticos claros para un trastorno de ansiedad.

Por otro lado, dada la naturaleza impredecible de una enfermedad respiratoria
como el asma, y que puede llegar a amenazar la vida de la persona, no es sorprendente

que la comorbilidad del trastorno de panico con el asma sea mayor de lo que cabria
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esperar (Yellowlees, Alpers, Bowden Bryant y Ruffin, 1987; Yellowlees, Haynes, Potts
y Ruffin, 1988). Esto puede deberse al importante role de los factores respiratorios en
el trastorno de pdnico, o a los estimulos aversivos asociados a los ataques de asma, que
pueden conducir a un estado de ansiedad anticipatoria y a una evitacién fébica, o a una
combinacién de todos estos factores, ademds de otros (Shavitt, Gentil y Mandetta,
1992). Por ejemplo, el condicionamiento cldsico puede jugar también un role importante
en la cadena asma-panico. Como algunos ataques de asma pueden ser particularmente
graves y fatales, puede que la experimentacién de siquiera leves sensaciones de disnea
se conviertan en disparadores de hiperventilacidn, inducida por la ansiedad anticipatoria
condicionada, y a partir de aqui se instauren progresivamente los sintomas
caracteristicos del panico, que a su vez, podrian precipitar una crisis de asma (Lehrer,
I[senberg y Hochron, 1993). En un estudio (Isenberg, Lehrer y Hochron, 1992), se
comprobd que la ansiedad estaba fuertemente relacionada con las manifestaciones
verbales de la broncoconstriccién (disnea), independientemente de los cambios en las
vias respiratorias. Es decir, el experimentar un broncoespasmo intenso (que puede
amenazar la vida) puede funcionar como un estimulo incondicionado de miedo, con una
respuesta al miedo que apareceria mas adelante ante estimulos respiratorios transitorios,
o tan sutiles que no son evidentes en las mediciones de la funcién pulmonar. Carr,
Lehrer y Hochron (1992), examinaron la relacién entre pédnico-miedo, funcidn
pulmonar, ansiedad rasgo, y disnea, en pacientes con trastorno de panico, asméticos, y
controles sin panico y sin asma. El andlisis de regresién mostré que la disnea era un
predictor significativo de los sintomas de panico-miedo entre los asmaticos.

El mismo grupo (Carr, Lehrer, Rausch y Hochron, 1994), en un estudio con 93
asmdticos, encontrd que las puntuaciones del indice de sensibilidad a la ansiedad (ASI),
pero no la funcién pulmonar, se relacionaban significativamente con el trastorno de
panico. En este mismo estudio, compararon los asmdticos (con y sin trastorno de
péanico) con 10 sujetos con trastorno de pdnico sin asma y con 32 controles, ni ansiosos,
ni asmdticos, en el ASI, el Cuestionario de Sensaciones Corporales, y el Cuestionario de
Cogniciones Agorafébicas. Mientras los sujetos con trastorno de panico (asmdticos y no
asmdticos) obtuvieron puntuaciones significativamente mds altas en estas medidas,
comparados con los que no tenian trastorno de panico, la presencia de asma sola no tuvo
efecto alguno. Esto es, los sujetos asmdticos sin trastorno de pdnico, no mostraron

mayores preocupaciones por las sensaciones corporales que los no asmdticos. De modo
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que, el asma se asocié a un mayor riesgo de ataques de pdnico y sintomas de pénico, a
un riesgo real de broncoconstriccién; pero el asma sola no se asocié a una puntuacién
elevada en cogniciones catastréficas, como podrian predecir los modelos cognitivos del
pdnico (Clark, 1986).

En un estudio de reactividad fisiolégica y respiratoria a tareas de laboratorio,
psicolégicamente estresantes, se obtuvieron resultados similares (Carr, Lehrer, Hochron
y Jackson, 1996). Utilizando la técnica de fluctuaciéon forzada, se midieron las
respuestas de dificultad respiratoria a las tareas de laboratorio psicolégicamente
estresantes entre 61 sujetos con asma sélo, 10 con asma y trastorno de pénico, 23 con
trastorno de pdnico sélo, y 18 controles normales. Tal como se esperaba, los pacientes
con asma mostraron una mayor dificultad respiratoria, respecto a los no asméticos. Por
su parte, los que fueron diagnosticados con trastorno de panico segin el DSM-IIIR
presentaban menores dificultades respiratorias (es decir, mejor funcién pulmonar), con
respecto a los que no tenian trastorno de pénico. Esta diferencia del grupo de panico vs.
no panico se encontrd en el grupo asmatico, e indicaba ademds que la presencia de asma
no afectaba diferencialmente a esta diferencia.

Otro estudio que comparaba pacientes asmaticos con y sin trastorno de pénico,
encontré que los niveles de volumen espiratorio maximo en | segundo (VEMS) y la
sensibilidad bronquial a la histamina no fueron significativamente diferentes entre
ambos grupos. Aunque los pacientes con trastorno de panico manifestaron niveles de
dificultad respiratoria percibida significativamente mds altos, comparados a los
controles, ello no se asocié con una caida significativamente mayor del VEMS. Los
autores concluyeron que la mayor prevalencia del trastorno de pdnico en el asma no es
especifica y probablemente se deba a sesgos de seleccidén de las muestras (Van Peski-
Oosterban et al., 1996). Una vez mads, los resultados sobre este importante problema no
son absolutamente coincidentes.

Otra forma de enfocar el problema es preguntarse lo siguiente: ;Facilita el
asma el desarrollo de un trastorno de pdnico?. En principio, parece que efectivamente
la presencia de asma es un factor de riesgo para el desarrollo del trastorno de pdnico.
Los efectos panicogénicos al diéxido de carbono, la presencia de hiperventilacion, la
alta frecuencia de quejas relacionadas con la respiracién, junto con los efectos
beneficiosos de las técnicas de entrenamiento en respiracién entre los pacientes con

trastorno de panico (Barlow, 1988; Porzelius, Vest y Nochomovitz, 1992), indican que
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los sintomas respiratorios tienen un role esencial en el trastorno de panico. Sin embargo,
la naturaleza de este role, o el mecanismo por el que el asma contribuye al desarrollo del
trastorno de panico, no se ha analizado con detenimiento. Algunos sugieren que las
interpretaciones cognitivas disfuncionales pueden explicar esta relacion (Clark, 1986).
Los tedricos cognitivos argumentan que las medidas cognitivas predicen mejor el
pénico que las medidas de la funcién pulmonar (Carr, Lehrer, Rausch y Hochron, 1994;
Porzelius, Vest y Nochmovitz, 1992). Las crisis de asma se pueden producir por
numerosos desencadenantes, tales como dificultad respiratoria, sensaciones de ahogo, y
dolor en el pecho, y todo puede interpretarse “catastréficamente”. Esto explicaria el
aumento de la probabilidad de los ataques de panico en esta poblacién. El problema con
el modelo cognitivo es que podria esperarse que la gravedad del asma fuera predictiva
del pdnico, dado que una mayor gravedad darfa lugar a una mayor frecuencia de
sintomas somadticos, que serian a su vez susceptibles de interpretacién catastrofista
disfuncional. Sin embargo, la investigacién indica que el trastorno de pénico se asocia
con una mejor, y no con una peor, funcién pulmonar (Carr, Lehrer, Hochron y Jackson,
1996).

Sea como fuere, y a falta de mds investigaciones y mayor precision en las
medidas, es evidente que el dolor y la opresion en el pecho, la dificultad para respirar,
la sudoracidn, la debilidad, y el temblor son sintomas de panico (Argyle, 1988) que, a
su vez, también estan relacionados con los ataques de asma. El panico en un asmético
puede ser una respuesta al contexto médico, incluyendo equipos, procedimientos, y
personal (Creer, 1979), o el resultado de una falta de conocimientos y de la auto-
confianza necesaria para controlar el ataque (Gift, 1991; Janson-Bjerklie, Carrieri y
Hudes, 1986;), o la consecuencia de un proceso de condicionamiento, o de
interpretaciones catastrofistas inadecuadas sobre sensaciones inocuas, o de varios de
estos factores al mismo tiempo. A su vez, las respuestas de panico pueden complicar
un ataque de asma en si mismo: al interferir en la habilidad para tomar decisiones y
responder positivamente a los sintomas, el pdnico puede promover un ataque y/o
empeorar un episodio existente (Brooks, Richards, Bailey, Martin, Windsor y Soong,
1989; Creer, Kotses y Reynolds, 1991). Para concluir: es evidente que las relaciones
entre ambas entidades son complejas y no estan claras. Pero también lo es que, al
menos en una proporcién de enfermos, se produce una comorbilidad importante con el

panico y que la coexistencia en estos pacientes de ambas patologias, complica el
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curso, el prondstico, y el tratamiento tanto del asma como del panico: en consecuencia,
resulta en nuestra opinién fundamental detectar la presencia del pdnico en pacientes

asmdticos, ademds de proseguir investigando en este terreno.

3.2.4. Alexitimia y asma

En la década de los 70, P. Sifneos y J. Nemiah (Sifneos, 1973,1975) observaron
que los pacientes “psicosomdticos” (tomando esta denominacién desde connotaciones
psicodindmicas) tenfan una dificultad bédsica para expresar sus estados afectivos con
palabras, asi como para diferenciar las sensaciones corporales de los afectos. Lo
consideraron una perturbacién cognitivo-afectiva que denominaron alexitimia (del
griego a: “falta”, lexis: “palabra”, thymos: “afecto”), que significa literalmente
“ausencia de verbalizacién de afectos”. Estos pacientes manifestaban una pobre
capacidad para fantasear y mostraban una gran resistencia para aceptar las
interpretaciones psicoandliticas tradicionales. También se observaba que sus relaciones
interpersonales con frecuencia eran rigidas y estereotipadas. Posteriormente, otras
investigaciones mostraron que la alexitimia aparecia también en sujetos con trastornos
como toxicomania, alcoholismo, estrés postraumdtico, bulimia, y en personalidades
psicopdticas, con lo que su especificidad “psicosomdtica” quedaba en entredicho.

Siguiendo a Retamales (1989) la alexitimia se caracteriza por rasgos esenciales
que constituyen el niicleo del trastorno, y por accesorios que se dan en gran parte de los
casos. Entre los rasgos esenciales este autor sefala los siguientes:

e Dificultad para expresar los propios sentimientos con palabras,

e Pensamiento simbdlico reducido o ausente: su pensamiento es pragmatico,

e Capacidad limitada para fantasear: inhibicién de la fantasia como realizadora

de deseos.

Por su parte, los rasgos accesorios incluirian un alto grado de conformismo
social, relaciones interpersonales estereotipadas, impulsividad como expresion de
conflictos, personalidad inmadura y resistencia a la psicoterapia tradicional (i.e., basada
en la palabra). Como ha senalado Bodni (1991), no se trata de que la persona
alexitimica no sienta o no tenga afectos sino de que, pese a su intensidad, no discrimina
matices. El alexitimico presenta falta de discriminacién y sobre todo de denominacion
de los afectos -entendiendo que el “afecto” es un término que incluye a la “emocién”

con sus componentes somdticos y al “sentimiento” con sus aspectos subjetivos.
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En cuanto a los modelos tedricos que tratan de explicar la alexitimia, Sivak y
Wiater (1997) han senalado varios. En primer lugar, se hallaria el enfoque
neuropsicologico (Pedinielli, 1992), que postula una posible conexién inadecuada entre
el sistema limbico (lugar de las emociones) y el neocértex (lugar de la palabra); sin
embargo, desde el enfoque de la especializacion hemisférica. la alexitimia se deberia a
una imposibilidad de transferencia correcta de informacidn entre el hemisferio derecho
y el izquierdo. Por otra parte, desde los modelos del estrés, se sugiere que la alexitima
podria ser una respuesta al mismo. Algunos autores (Ahrens y Deffner, 1986;
Freyberger, 1977; Haviland, MacMurray y Cummings, 1988) plantean la vision de que
la alexitimia se puede conceptuar como un estilo de afrontamiento para defenderse
contra la afliccién asociada a determinadas situaciones estresantes tales como un
trauma, la abstinencia ante una dependencia al alcohol, y una enfermedad médica
crénica. En un estudio de Sandin, Santed, Chorot y Valiente, (1996) la alexitimia, el
afecto negativo y la reactividad al estrés correlacionaron positivamente entre si y con
sintomatologia somdtica.

Desde el modelo psicodindmico existen distintos enfoques teéricos que estudian la
alexitimia como un mecanismo de defensa o como un déficit en la organizacién
psiquica (Krystal (1979; McDougall, 1982, 1987). En cuanto al enfoque sociocultural,
Kirmayer y colaboradores (1993, 1987), citados por Casullo (1989), enfocan a la
alexitimia como resultante de un proceso social y cultural. Las emociones existen en
todas las culturas, pero no en todas se remite a sentimientos intrapsiquicos para
entenderlas. Lo que estarfamos evaluando al referirnos a la alexitimia es el hecho de que
ciertas personas, seglin sus experiencias de socializacién e identificacion con
determinados modelos sociales, han aprendido a evitar hablar de lo que sienten, en
especial frente a alguien ajeno al grupo primario de pertenencia. Casullo (1996) plantea
que los grupos culturales difieren en el grado en el que ensefian a sus miembros a tolerar
malestares fisicos y soportarlos sin quejarse. El sentirse mal puede ser atribuido por el
sujeto a la mala suerte, el mal de 0jo, 1os nervios o problemas econdmicos. Las personas
tienden a admitir como psiquicas las experiencias de malestar, insatisfaccidn o pena que
no pueden ser explicadas en términos bioldgicos. Cada persona percibe sintomas, les da
categorias y los nombra a partir de sus experiencias, utilizando cédigos diversos. Los

profesionales pueden llegar a imponer al paciente modelos explicativos, negando,
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desvalorizando o ignorando el modelo que el paciente emplea para explicar su
padecimiento.

Esta diversidad de modelos y enfoques evidencia la ausencia de acuerdo y
claridad acerca de cudles son los mecanismos por los cuales actia la alexitimia, y cudl
es en definitiva su papel real en las enfermedades organicas crénicas, que es el objeto
central de este capitulo. Por ello, vale la pena examinar los datos disponibles al respecto

En general, la bibliografia consultada sobre estudios realizados en los tltimos
afios, permite destacar desde el punto de vista epidemioldgico, que respecto a patologia
respiratoria, entre el 33%- 47% de los sujetos presentan caracteristicas de alexitimia
(Sivak y Wiater, 1997). Las caracteristicas de los pacientes alexitimicos que pertenecen
a una poblacién con una enfermedad respiratoria crénica, han recibido una atencidn
considerable (Brown, Fukuhara y Feiguine, 1981; Feiguine y Johnson, 1984; Feiguine,
Kulihan y Kinsman, 1982; Kleiger y Dirks, 1980 y Kleiger y Jones, 1980). Tal y como
muestran Kleiger y Jones (1980) las caracteristicas de personalidad de los asmaticos
alexitimicos, medidas a través del MMPI, muestran diferencias significativas. Las
escalas que miden Sinceridad y Psicastenia, discriminaron a los asmdticos alexitimicos
de los no alexitimicos. A pesar de estas diferencias, el perfil en conjunto de ambos
grupos era esencialmente el mismo, tal y como describieron Jones, Kinsman y Schum,
(1976) en un grupo heterogéneo de asmaticos crénicos hospitalizados. En otro estudio
de Kleiger y Dirks (1980), 202 pacientes adultos asmaticos cumplimentaron la escala de
alexitimia y personalidad pdnico-miedo del MMPI y dichas puntuaciones se
relacionaron con el nimero de dias de rehospitalizacion. Ademds, los pacientes que
puntuaron aito en dichas escalas eran evaluados por sus médicos como méas graves que
otros pacientes. Dicho estudio destaca que estas dos dimensiones, la alexitimia y la
personalidad pdnico-miedo pueden contribuir a las dificultades de tratamiento médico
del asma. Por su parte, Dirks, Robinson y Dirks, (1981) encontraron que los asmdticos
clasificados como alexitimicos, tendian a ser hospitalizados con mayor probabilidad, y
presentaban una hospitalizacién mas duradera que los asméticos no alexitimicos.

Segiin Lumley y Normar (1996), no existe una relacién clara entre la alexitimia
y el uso de recursos sanitarios. La alexitimia puede estar sobrerepresentada entre las
muestras clinicas debido a que es més probable que los alexitimicos busquen evaluacion
0 un tratamiento para sus sintomas que los no alexitimicos. El estudio de Dirks et al.

(1981) que se acaba de mencionar, apoyaria esta sugerencia. Un segundo mecanismo
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que explicaria la relacién entre alexitimia y enfermedad, es que la primera induce a la
evitacion, al retraso, o a un uso inadecuado de los cuidados sanitarios y de la propia
salud. En una muestra de 911 estudiantes se examiné la relacién entre la alexitimia y el
uso de seis tipos de servicios sanitarios durante el afio anterior (tratamiento médico
ambulatorio, urgencias, hospitalizacion, psicoterapia, dentista, y el uso de analgésicos
no prescritos). Se controlaron tres mediadores potenciales (seguro médico, depresion, y
quejas somaticas). La dificultad para identificar los sentimientos se relaciond con un
aumento del uso de tratamientos ambulatorios, después de controlar los mediadores.
Asimismo, se relaciond con acudir a psicoterapia y uso de analgésicos, pero estas
relaciones podian estar mediadas por el aumento correlativo de depresién y quejas
somdticas, respectivamente. La preferencia por un estilo de pensamiento orientado
externamente, se relacioné con una disminucién del uso de tratamientos ambulatorios,
no acudir a psicoterapia, y utilizar cuidados dentales preventivos. Segtin los autores,
estos resultados podrian explicar las relaciones contradictorias en la literatura; las
diversas dimensiones o componentes de la alexitimia, mantienen relaciones diferentes
con los distintos tipos de indicadores de utilizacién de recursos sanitarios y de cuidado
de la salud.

Durante estos tdltimos afios, un gran nimero de investigadores de diferentes
disciplinas han empezado a investigar si hablar o escribir sobre los problemas
emocionales puede influir en la salud mental y fisica. En algunos estudios se ha
encontrado que escribir sobre experiencias traumdticas produce mejorias en la funcién
inmune, disminuye las visitas al médico, y mejora el rendimiento en la escuela y en el
trabajo (Esterling, Antoni, Fletcher, Marguiles y Schneiderman, 1994; Pennebaker,
1993; Spera, Buchrfeind y Pennebaker, 1994). De igual manera, otros estudios sefialan
que el no hablar o la ausencia de reconocimiento de experiencias significativas se asocia
con un aumento de problemas de salud, actividad autondémica, y rumiacién (Rimé,
Mesquita, Philippot y Boca, 1991; Wegner, 1994). Un metaandlisis (Smyth, 1998) que
tenia como objetivo comprobar la relacién entre la tarea de la expresidén escrita
emocional y la salud posterior, encontré que en personas sanas, mejoraban la salud
fisica, el bienestar psicoldgico, el funcionamiento fisioldgico, y el funcionamiento
general. Seglin este autor dicha intervencién potencial necesitaba ser examinada en
muestras clinicas, tanto psicoldgicas (trastorno de estrés postraumdtico) como somaticas

(enfermedades crénicas).
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Llevé a cabo este objetivo en un estudio posterior (Smyth, Stone, Hurewitz, y
Kaell, 1999), en el que examinaba si escribir sobre experiencias estresantes afectaba a
las medidas objetivas del estado de la enfermedad, en pacientes con asma cronica o
artritis reumatoide. Setenta y un enfermos (39 asmaticos y 32 con artritis reumatoide)
formaban el grupo experimental. Escribian durante 20 minutos, 3 dias consecutivos,
sobre la experiencia mds estresante que hubieran experimentado. El grupo control
estaba formado por 41 pacientes (22 asmaticos y 19 artriticos) a quienes se les pedia que
escribiesen sobre sus planes durante un dia. Los pacientes asmaticos que realizaron la
tarea experimental mostraron una mejoria en el volumen espiratorio maximo a los 4
meses siguientes, y los pacientes con artritis reumatoide presentaron una disminucion
de sintomas significativa.

Estos resultados tan llamativos deben ser tomados con enormes cautelas, pero no
por ello dejan de ser interesantes y merecen ser estudiados con detalle. La razon por la
cual se produjo est% mejoria podria hallarse en la afirmacién de Pennebaker (1995), de
que al convertir las experiencias en palabras, las personas conseguimos proporcionar
alguna clase de estructura a la experiencia en si misma. A través del lenguaje las
personas somos capaces de organizar, estructurar, y por Gltimo asimilar tanto las
experiencias emocionales, como los acontecimientos que han podido provocar dichas
emociones. En nuestra opinidn, la importancia de la expresién de las emociones y los
sentimientos en los asmiticos es una fuente potencial de interés para la investigacién y

el manejo de estos pacientes.

3.2.5. Otras Reacciones Psicologicas ante el Asma

Una de las cuestiones més debatidas asociadas con el asma es la agresividad
(Creer, 1979; Gift, 1991). En un estudio de asmdticos adultos se encontrd que una tasa
alta de hostilidad se asociaba con disnea elevada (Gift, 1991). Junto a la hostilidad, se
sugiere que las conductas agresivas pueden ser el resultado de sentimientos de
frustraciéon y miedo, particularmente entre los nifios (Creer, 1979).

En una transcripcién de una conferencia de Farr (1999), se intenta responder al
interrogante de por qué se enfadan los asmaticos. Segin este autor tienen razones
justificadas para hacerlo. Primero porque es una enfermedad cruel. Se puede hablar del
impulso de comer, o del sexual, pero no hay otro impulso como el de respirar, y la

forma mds rdpida de causar a alguien pénico es quitarle el aire. Otra cosa que les
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provoca enfado es su estética, sobre todo a las mujeres: aumento del apetito, retencién
de liquidos, aumento de peso. aumento de la grasa en el cuello y en la cara, y también
pueden sufrir osteoporosis, hipertension, cataratas, y debilidad muscular. Ademas, a
estos pacientes no siempre se les dice la verdad sobre su enfermedad. Frecuentemente,
seglin Farr, se ha encontrado con asmdticos a quienes les habian dicho que *“Todo
estaba en su cabeza”, y lo peor es que habian empezado a creer que era cierto, con el
consiguiente enfado consigo mismos. Otras veces se les dice que tienen enfisema o
una enfermedad pulmonar obstructiva crénica, porque no se ha podido determinar con
claridad su asma, y aunque puede que tengan algunos elementos de éstas
enfermedades, el caso es que se les dice “no puedo hacer nada por ti”. Y por tltimo, en
muchos casos no se les informa adecuadamente sobre los efectos secundarios de los
esteroides antes de empezar a tomarlos.

Otro aspecto que con frecuencia se manifiesta en el asma es la negacion (Alt,
1992; Creer, 1979). La negacién puede verse como una forma de vida, segiin la cual
el paciente continuamente se niega a cumplir con la medicacién y las recomendaciones
del médico, o puede ser mas esporddica y aparecer sélo en ciertas situaciones en las
que la persona ignora los sintomas con el objeto de continuar con sus actividades
normales (Creer, 1979). Como ya comentamos en el primer capitulo, es posible que la
negacién sea una forma de afrontar y adaptarse al trastorno (Creer, 1979) o una forma
de preservar la autoestima e independencia (Alt, 1992), aunque es evidente que su
utilizacién (o permanencia) constantes, producird interferencias indeseables con el
curso de la enfermedad.

Nadie negaria que un problema persistente puede conducir a la frustracién. El
asma no es una excepcién (Creer, 1979; Quirk y Jones, 1990). El esfuerzo constante
que se necesita para controlar los sintomas, junto con las inevitables y repetidas
exacerbaciones del trastorno, pueden hacer perder la paciencia incluso a la persona
mds estable. Tratar con el asma puede convertirse en una lucha constante con la
frustracién. Pero el origen de la frustracién puede no limitarse sélo a los esfuerzos
para controlar el trastorno: un estudio afirma que la frustracién asociada a la
restriccion de actividades fisicas y, a partir de aqui, a la disminucién de la calidad de
vida, es mayor que la frustracién asociada a la incomodidad de experimentar los

sintomas del trastorno (Quirk et al. 1990).
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Algunas personas con asma manifiestan sentimientos de culpa y vergiienza
(Janson-Bjerklie, 1992). En nuestra sociedad, se enfatiza mucho el control total y la no
dependencia de los demas. En este sentido, una visita a urgencias es la prueba mds
evidente de que uno ha perdido el control de la enfermedad.

Naturalmente existen otras muchas reacciones psicoldgicas vinculadas con el
asma, aparte de las mencionadas. Esta revision no ha tratado de ser exhaustiva, sino
simplemente apuntar algunas de las muchas respuestas con referentes psicolégicos que
pueden presentar los pacientes asmdticos, y que deberian ser tenidas en cuenta en la
prictica clinica, en la investigacidn, y en el disefio de programas de automanejo con el
fin, al menos, de mejorar la adherencia al tratamiento y la calidad de vida de los

asmaticos.

3.3. El impacto del tratamiento

Los medicamentos para el asma son, en general, drogas potentes. Consideradas
en conjunto, consisten en agentes anti-inflamatorios, drogas antialérgicas, y relajantes
del musculo liso. Los efectos secundarios de estas preparaciones oscilan entre molestias
graves a medias. Por lo tanto, hay que asumir que practicamente todos los asmaticos se
van a ver obligados a enfrentarse con las consecuencias no deseables de este tipo de
sustancias. Los efectos secundarios mds graves estdn asociados con los agentes anti-
inflamatorios, e incluyen entre otros, ganancia de peso, cambio en la distribucién de la
grasa corporal, cambio en la funcién adrenal, arritmia cardiaca, y cambios sensoriales.
Afortunadamente, el uso de esteroides inhalados y orales reduce los efectos secundarios
en gran medida. Otras categorias de drogas estdn asociadas con efectos secundarios
menos graves, pero también pueden ser motivo de preocupacién y de enfado para el
paciente. La lista de lo que podria llamarse efectos secundarios “menos graves” es
larga: nauseas, anorexia, vOmitos, nerviosismo, irritabilidad, mareo, confusidn,
problemas para dormir, sudoracidn, dolor de cabeza, aumento de la presién sanguinea, €
irritacion respiratoria. La suma de una o mds de estas condiciones a los sintomas

respiratorios propios del asma, contribuye de manera sustancial al impacto negativo que

el trastorno tiene en el paciente.
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4. CONCLUSIONES

En este capitulo se ha intentado analizar el impacto que tiene el asma tanto para
la sociedad como para el enfermo que la padece. Hemos considerado importante tener
en cuenta estos aspectos, porque estamos tratando con una enfermedad con una elevada
prevalencia, que ademds aumenta ano tras afio, y no sélo por la mejora de los métodos
diagndsticos ni por las mayores facilidades de acceso al sistema sanitario. Se ha
afirmado que el asma, junto con otros trastornos respiratorios, promete llegar a ser una
de las principales preocupaciones de salud en el siglo XXI. La ironfa (o la paradoja) es
que cada vez se dispone de mejores métodos de deteccién y de estrategias terapéuticas
mis eficaces. Ademds, como el asma es un trastorno reversible en una gran proporcién
de los pacientes, no deberia ser un motivo prioritario de preocupacién por la salud. Sin
embargo, lo continda siendo porque su control depende no sélo del progreso médico y
social (i.e., mayor accesibilidad de toda la poblacién a una atencién médica
especializada de calidad), sino también de que se produzcan y se promuevan cambios de
actitud y de comportamiento con respecto al asma en los propios afectados. En este
sentido, la implicacidn de los pacientes en el aprendizaje de estrategias de automanejo y
autocontrol activo de la enfermedad, y la motivacién para conseguir las habilidades
necesarias para ello, constituyen un objetivo fundamental para mejorar el prondéstico
(social e individual) de esta enfermedad.

Lo antedicho no debe interpretarse en el sentido de que el paciente es el tinico (o
el principal) responsable de su enfermedad: nada méis absurdo. Por el contrario, quiere
decir que en la medida en que cambien las actitudes de los pacientes hacia su capacidad
para controlar el curso de su enfermedad, y los médicos modifiquen asimismo su actitud
en relacion con el papel que deben desempenar en este proceso, estaremos en
condiciones de mejorar la situacion. El siguiente capitulo estd precisamente dedicado a

estos dltimos aspectos.
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CAPITULO 3. PARTICIPACION- COOPERACION- PASIVIDAD,
EN EL CONTROL DE LA ENFERMEDAD

1. INTRODUCCION

En el capitulo primero de este trabajo comentabamos como el enfermo crénico -
en nuestro caso el asmadtico-, para resolver las demandas duales de los sintomas y la
sociedad, tenfa un particular “estilo de ajuste a la enfermedad”, y utilizaba determinadas
“estrategias” y/o “habilidades” para conseguirlo. El propésito de este capitulo es
dilucidar un importante punto de controversia actual como es el de “la participacion del
paciente” asmadtico en el control de su propia enfermedad. Por razones obvias, ello exige
que la persona disponga de informacién adecuada a fin de poder adoptar las iniciativas
mas pertinentes en cada momento y, sobre todo, ante los episodios de agudizacion. Es
decir, la “informacién” es el principal mecanismo a través del cual el paciente adquiere
estatus de persona con capacidad de decision propia.

Histéricamente en Medicina ha predominado un tipo de relacién médico-
paciente que se ha dado en denominar “paternalista”. En los tiempos mds primitivos se
consideraba que la persona enferma habfa sido afectada por algo extramaterial ajeno a
los seres mortales: solamente unas personas determinadas, con “dones especiales” eran
los intermediarios capaces de influir sobre los espiritus. Posteriormente, tras la
revolucién renacentista, continia fomentdndose la conceptuacién de la enfermedad
como el resultado directo de algo (lesién orgdnica o alteracién funcional) que actiia
sobre un organismo pasivamente alterado. Sobre esta “pasividad” del sujeto enfermo se
sustenta el modelo de relacién médico-paciente que ha predominado durante toda la
historia: el enfermo es un mero receptor pasivo de la enfermedad que nada puede hacer
para combatirla y, por ello, debe confiar en otra persona que tiene poder para librarle de
esa condicién (médico, brujo o sacerdote, segiin las épocas, los condicionantes socio-
culturales, e incluso las creencias de los implicados).

Si bien este modelo ha predominado desde tiempo inmemorial, fue Parsons
(1951) quien establecié la definicién y caracterizacion conceptual del mismo,
introduciendo el concepto de “role de enfermo” como un modelo ideal de conducta del
paciente. La caracteristica béasica del modelo parsoniano es la asimetria de poder entre

médico y paciente: el enfermo es una persona emocional, el médico es controlado y
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racional; el primero tiene problemas, el segundo soluciones; la unilateralidad de las
decisiones le corresponde en exclusiva al médico. Es obvio, pues, que la comunicacion
médico-paciente en este modelo de paternalismo es nula, el médico hace aquello que
cree mejor “en interés del paciente” sin tener en cuenta ninguna opinidn, actitud o
consideracion propia del paciente. En consecuencia, el paciente no necesita ninguna
informacién puesto que no debe, ni puede, decidir nada.

Pero, hemos de admitir que en cualquier actividad entre dos o mds personas,
existe un continuo de actividad-pasividad y uno de dominancia-sumisién. ;Dénde se
encuentra la relacién médico-paciente a lo largo de este continuo? En la mayoria de los
casos, el médico sustenta el poder acerca de las decisiones a tomar para el cuidado de la
salud. El elemento clave que sostiene esta actitud del control por parte de los médicos es
la naturaleza caprichosa y efimera de la existencia humana. El miedo a la muerte y el
deseo de vivir, junto con la creencia de que el médico tiene un poder especial que no
poseen las personas normales y corrientes, es la causa de que la mayoria de las personas
crean que el médico es algo mds que s6lo un experto, y a menudo le perciben como
alguien que va alargar su vida.

Como cita Schain (1980), antes del comienzo de los afios 60 predominaba el
modelo tradicional, pero los cambios habidos en los dmbitos legal, ético, y moral,
aumentaron vertiginosamente el interés por la autodeterminacién y los derechos de los
pacientes asi como las decisiones relacionadas con el cuidado médico. Aumentd
sobremanera el nimero de pacientes que demandaban mds participacion en las
decisiones con respecto al cuidado de su salud, la calidad de su supervivencia, € incluso
la calidad de su muerte. Por tanto, tal y como Szasz y Hollender (1956) indicaban,
basicamente existen tres modos diferentes de caracterizar la interaccion médico-
paciente, cada uno de los cuales adscribe determinados niveles de control y de poder a
cada una de las partes. EI principal supuesto del que se parte es que uno no es
necesariamente mejor o peor que el otro sino que, cada una de ellos, funciona mejor que
los otros en ciertas circunstancias y en funcion de la personalidad tanto del médico
como del paciente:

En primer término se halla el modelo que estos autores denominan de
“actividad-pasividad”, que se corresponderia al parsoniano, y que seria el mds
apropiado en los casos de emergencias, traumatismos agudos y cirugia, donde el

tratamiento tiene lugar (debe tener lugar) con o sin la contribucién consciente del
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paciente. El doctor hace “algo” al paciente y el paciente se siente indefenso y
dependiente. Siguiendo el esquema del andlisis transaccional seria “Yo estoy bien, Ta
estds bien”, donde el médico/padre actiia sobre el interés del paciente/nifio, pero no
necesariamente con un consentimiento consciente. En realidad este modo de operar
solo seria defendible - y practicable - en situaciones de emergencia, en las que ya sea
por la urgencia misma de la situacién, ya porque ni el enfermo ni sus familiares estin
en condiciones de tomar decisidn alguna de manera racional y consciente, es el médico
el que asume, en su calidad de experto, la responsabilidad plena de las decisiones que
estima Optimas para la solucién del problema (Belloch, 2000).

En segundo lugar el modelo de “cooperacién-direccién”, que es el mds
operativo en aquellas situaciones que no son criticas o absorbentes y que permiten
examinar diferentes alternativas. Un ejemplo podria ser cuando el médico ausculta al
paciente y le dice que seria conveniente que dejase de fumar. En esta situacion, el
paciente esta alerta, y es capaz de hacer uso de un juicio racional. Es decir, el paciente
puede participar en su cuidado cooperando activamente con el régimen establecido por
su médico. Es un enfoque asimismo adecuado para los casos agudos como, por ejemplo,
infecciones. Este tipo de relacién médico-paciente se puede caracterizar por un
paradigma de comunicacién que podria ser similar al que existe entre un padre y un
adolescente, o entre un profesor y su alumno adulto. Como indica Belloch (2000) el
respeto por la opinién y las decisiones de cada uno es mutuo, pero al mismo tiempo
existe un reconocimiento por parte del alumno de la mayor sabiduria y conocimientos
del maestro. El caso tipico de este modo de relacién en la interaccién médico-enfermo
es el consejo médico tal y como se materializa por ejemplo, cuando se advierte de los
riesgos de fumar, como antes se dijo, o la necesidad de perder peso. El enfermo se halla
en una situacién de plena consciencia y es perfectamente capaz de comprender lo que el
médico le sugiere, y ademds sabe que lo que se le sugiere es mejor para su sajud que lo
que estd haciendo. La decisién final corresponde sin duda al enfermo y por eso mismo
asume la responsabilidad plena de su conducta.

Finalmente, el modelo de “participacién mutua o responsabilidad compartida”
que postula la existencia de una igualdad entre pacientes y médicos, donde la labor del
médico es ayudar a los pacientes a que se ayuden a si mismos. Esta conducta estd
caracterizada por una comunicacién de “adulto-adulto” en la que uno de los miembros

tiene un conocimiento especializado de las necesidades del otro, y tiene la obligacién de
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compartir ese conocimiento con el enfermo, a fin de proporcionarle la informacién
necesaria para que éste se halle en condiciones de tomar decisiones Optimas,
especialmente por lo que se refiere al automanejo de la enfermedad. Una enfermedad
crénica, como el asma, en la que el paciente debe asumir un cierto grado de control
sobre el tratamiento a seguir, constituye un ejemplo paradigmatico de este modelo. Pero
para que este modo de operar sea verdaderamente eficaz es necesario que las metas a
lograr estén bien establecidas y claramente comprendidas por ambas partes, asi como
las responsabilidades, los roles, y las destrezas necesarias para el desempeiio de tales
roles (Von Korff, Gruman, Schaefer, Curry y Wagner, 1997).

Este modelo de manejo compartido se sustenta en el reconocimiento de que el
enfermo es un ser auténomo e independiente, capaz de tomar decisiones por si mismo
respecto a su propia salud. Pero como indica Belloch (2000), tal reconocimiento no
implica, sin més, el abandono de todo tipo de responsabilidad por parte del médico, ni la
creencia de que "como ya le he dicho todo lo que tiene que hacer, lo hard y si no lo
hace es porque no quiere”. Supongamos el caso de un asmdtico leve al que se le ha
prescrito utilizar cuatro veces al dia un broncodilatador inhalado. El paciente puede
decidir que no tiene tantos sintomas como para tomar tanta medicacién, o que le da
miedo tomarla por los efectos secundarios, como el temblor de manos. Es evidente que, '
sobre la base del principio de autonomia, el paciente puede en efecto decidir que no
toma el broncodilatador. Pero esta decisién no es la éptima, de modo que hay algo que
estd fracasando aqui: la comunicacién médico-enfermo. La idea del manejo compartido
conlleva que, en este caso, el enfermo se ponga de nuevo y cuanto antes en contacto con
su médico para expresar sus temores y sus dudas, y el médico pueda entonces revisar el
problema y sugerir alguna alternativa de tratamiento con menos efectos secundarios, en
el caso de que sea posible, o dedicar un tiempo "extra" al asmatico para proporcionarle
mas datos acerca de la necesidad e idoneidad del tratamiento, de tal modo que éste
disponga de mejor informacién para adoptar su decisién.

En definitiva, la relacién entre los profesionales de la salud y sus pacientes ha
ido madurando y cambiando. Unos y otros son vistos como compafieros que comparten
una meta, que es la reduccién de sintomas y mejora de la salud. El profesional de la
salud es la persona que facilita y que asiste al paciente en el proceso de toma de
decisiones. En este cometido, el médico debe incorporar un componente educacional en

su tarea asistencial para conseguir que el paciente tome una decisién adecuada.
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Desde una perspectiva operativa, Von Korff et al. (1997) han realizado una
descripciéon del manejo colaborador en la enfermedad crénica. Comienzan sefialando
que los pacientes y sus familias son los principales cuidadores en la enfermedad
cronica. Indican que proporcionar autocuidado refiere a: 1) comprometerse en
actividades que promocionen la salud, construir una reserva fisiolégica, y prevenir
posibles secuelas adversas; 2) interactuar con el personal sanitario y adherirse a los
protocolos de tratamiento adecuados; 3) observar el estado fisico y emocional y tomar
las decisiones de manejo mds apropiadas en funcién de los resultados de esa
observacién; y 4) manejar los efectos de la enfermedad en funcién de la capacidad del
paciente para poder desempefiar sus actividades mds importantes, sus emociones,
autoestima y relaciones con los demds. Pero el problema con el autocuidado, segun
sefalan estos mismos autores, s que algunas veces se ve como una estrategia que
compite con el cuidado médico, méds que como una estrategia complementaria. Cuando
el autocuidado supone limitar el acceso al cuidado de salud, puede conducir a
connotaciones negativas tanto para el paciente como para los profesionales de la salud.
Al mismo tiempo, el cuidado médico de la enfermedad crénica es poco eficaz en
ausencia de un autocuidado adecuado. La solucién que sugieren estos autores es un
manejo colaborador de la enfermedad tanto por los pacientes como por los profesionales
de la salud. Definen esta relacién del modo siguiente: “el manejo colaborador ocurre
cuando los pacientes y profesionales de la salud comparten metas, sostienen una
relacion de trabajo, una comprension mutua de los roles y responsabilidades, y de las
habilidades necesarias que posibilitan estos roles” (Von Korff et al. 1997, p.1097).

Al ofrecer esta definicién, proporcionan unas bases conceptuales para unir los
esfuerzos del paciente con el manejo médico. Las intervenciones que mejoran los
resultados de las enfermedades crénicas se han desarrollado segln las teorias del
aprendizaje social y las teorias de la autoregulacién. Los principios clave de estas
teorias parten de las ideas siguientes: 1) las habilidades de manejo de la enfermedad se
aprenden y la conducta se autodirige; 2) la motivacién y la autoconfianza (o
autoeficacia) en el manejo de la enfermedad son determinantes importantes en la
realizacién del autocuidado por parte de los pacientes; 3) el ambiente social de la
familia, el lugar de trabajo, y el sistema de cuidado de la salud puede apoyar o impedir
el autocuidado; y 4) el observar y responder a los cambios en el estado del trastorno,

sintomas, emociones, y funcionamiento, mejora la adaptacién a la enfermedad.
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Las bases conceptuales del manejo compartido se encuentran en la teoria de
autoeficacia de Bandura (1977), que relaciona el conocimiento con la conducta del
paciente. La autoeficacia se refiere a las expectativas del paciente de que una conducta
tendrd un resultado positivo. Por ejemplo, la intensidad de la creencia de un paciente
asmdtico de que el uso de un broncodilatador inhalado reducira la disnea y aliviard sus
sintomas, determinara si el paciente hace uso de la medicacién. Puesto que la educacién
mejora la autoeficacia, podria esperarse que mejorase el manejo compartido. Los
pacientes necesitan aumentar la seguridad en la creencia de que sus sintomas pueden
reducirse y que pueden co-manejar la enfermedad con éxito.

Make (1994) argumenta que bajo el concepto de manejo compartido se
encuentra el principio de autonomia del paciente, que denota el derecho del paciente a
tomar sus propias decisiones y elecciones respecto al cuidado de su salud. Esta
autonomia del paciente se extiende no sélo a las decisiones diarias con respecto a la
toma de medicacién prescrita, sino también a decisiones de vida o muerte como el
rehusar y retirar la ventilacién mecdnica y otros tratamientos que sostienen su vida. La
American Thoracic Society (ATS) reconoce claramente la autonomia del paciente en
hacer tales elecciones incluso si estas elecciones resultan en el fallecimiento final del
paciente (1991). En este sentido, en un trabajo de Heffner, Fahy, Hilling y Barbieri
(1996) se encontr6 que la mayoria de pacientes con trastornos pulmonares crénicos que
participaban en programas de rehabilitacién pulmonar estaban preocupados por su
trastorno pulmonar, albergaban opiniones sobre las decisiones al final de su vida, y
querian que sus médicos iniciasen un didlogo sobre este asunto. La ATS perfila otros
componentes necesarios en el proceso de toma de decisiones para ayudar al paciente a
tomar la opcién informada. Un componente clave del automanejo es la educacién por
parte del médico u otros profesionales de la salud, y que ésta se lleve a cabo de una
manera que el paciente lo entienda facilmente. El consentimiento informado requiere
que los pacientes tengan la capacidad para comprender las opciones presentadas y las
consecuencias de sus decisiones. Una vez los pacientes han alcanzado una decisién
informada, los médicos tienen la responsabilidad de obedecer estas decisiones de una
manera humana y compasiva.

En definitiva, se defiende cada vez mds la participacién activa del paciente en su
propio cuidado, con derecho a tomar decisiones y a exigir responsabilidades.

Movimientos ideoldgicos como el “consumismo en el drea de la salud” (Reeder, 1972),
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los movimientos de “auto-ayuda” (Green et al, 1977), o la doctrina del “consentimiento
informado” (Annas, 1975), han exigido una revisién del modelo tradicional de relacién
médico-paciente y han reconocido Ia necesidad de adoptar un nuevo modelo basado en
la autonomia y la autodeterminacion.

Ahora bien, este seria el planteamiento tedrico idéneo para abordar el
tratamiento de una enfermedad crénica como es ¢l asma. Pero, existen algunas
cuestiones polémicas que han surgido respecto a la participaciéon del paciente
asmdtico en su enfermedad, como son por un lado los aspectos “actitudinales”, es
decir, las opiniones, tanto de los médicos como de los pacientes, respecto a esta
participacién activa. Asimismo, otro de los puntos controvertidos que consideramos

importantes es la aplicacién de programas de manejo de la enfermedad estandares.

2. ACTITUDES DE LOS MEDICOS

Hemos de reconocer que afortunadamente estamos muy lejos de lo que
promulgaba el escrito hipocritico “Decorum”, en el que el autor aconsejaba a los
médicos “ocultar al paciente todo lo posible sobre su enfermedad..., dar érdenes con
alegria y serenidad, alejando su atencién de lo que se le va a hacer”. Tendencia al
encubrimiento que se siguid manteniendo hasta y durante la Edad Media y su
objetivo no era sélo “mantener la esperanza del paciente”, justificacién alegada por
la mayoria de los médicos, sino que, muchas veces, lo que se pretendia era preservar
la reputacién del médico.

Es cierto que, como dice Creer (1998), en el actual periodo de transicién de
abandono del paradigma tradicional y adopcién de un nuevo paradigma, nos
encontramos con que a la mayoria de los médicos (al menos en EEUU), les disgusta
el tema del “manejo del cuidado” (manage care). Una reciente encuesta a 30.000
médicos llevada a cabo por el MEDSTAT Group y J.D. Power y Associates (1998)
revelé que 7 de cada 10 entrevistados se caracterizaba por estar “en contra del
manejo del cuidado”. La primera razén que citaban para mantener esta posicion era
un deseo de independencia de los planes de salud. Ademds, mas del 75% se quejaba
de tener que justificar sus decisiones clinicas a otros, al 50% le disgustaba estar
pendientes de la satisfaccién, y el 42% indicaban que no deberian considerarse los

costos del cuidado para tomar las decisiones clinicas.
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Siguiendo en esta linea, Lagerlov, Leseth y Matheson (1998) realizaron un
estudio con el objetivo de comprender las actitudes de los médicos con respecto a
cdmo relacionarse con sus pacientes, diagnosticar asma y ponerse al dia en sus
conocimientos. Entrevistaron a 20 médicos de diferentes edades y sexo. Las
opiniones de los médicos con respecto a quien estaba a cargo del manejo del asma se
definié a través de cuatro diferentes tipos de relaciones médico-paciente. Las tres
primeras coinciden con las descripciones cldsicas de Szasz y Hollender (1956), que

tratamos anteriormente :

A) “Yo manejaré la enfermedad’

El rol del médico es tratar al paciente y controlar y definir cémo se relacionan
entre ellos. El médico es el responsable del manejo del asma, y el paciente es el
responsable de eliminar los disparadores, tales como el humo del tabaco, animales o

polvo. El médico instruye e informa al paciente sobre el trastorno.

“El paciente es un estudiante. Yo soy el que posee el conocimiento”. (Dr.1)
“Mi tarea es instruir al paciente para que tome su medicacion correctamente (...) asi
sabré cuando se encuentra mejor. Cuando el paciente llega a mi consulta el paciente

se siente enfermo, comprobaré su estado tomando medidas objetivas.”(Dr.7)

B)““Td manejards la enfermedad como yo te diga, siguiendo mis indicaciones”

El médico estd preocupado sobre la participacién del paciente en el manejo de
su asma, quiere darle mas responsabilidad, pero al mismo tiempo él toma la decisién
final. Los resultados que sigan a este esfuerzo conjunto dependerdn del paciente. El
médico espera que el paciente sea un buen estudiante y aprenda la terminologia
médica, para posteriormente empezar a asumir progresivamente una mayor

responsabilidad.

“Muchos asmdticos controlan muy bien su propia medicacion y tratamiento (...) se
sienten cémodos y seguros de lo que necesitan (...), lo cual encuentro muy positivo
(...) Pero por otra parte (...) es mejor que yo decida.” (Dr.8)

“(...) Al menos intento informarles sobre los principios que atafien al concepto en

general; sobre las diferentes medicaciones y como utilizarlas (...), podrias explicarlo
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cientos de veces, pero después no comprenden la diferencia entre una medicacion y
otra...es frustrante, al menos tienes la esperanza de que comprendan lo fundamental

de la medicacion. Pero, existen muchos pacientes que no lo consiguen (...).” (Dr.14)

C) “Manejaremos la enfermedad juntos”

El médico informa al paciente cémo manejar su asma para conseguir llevar
una vida mejor. Es importante motivar al paciente para que tome responsabilidad en
su enfermedad. Las propias descripciones del paciente sobre su condicién tienen mas
importancia que las medidas fisiolégicas. El médico estd preparado para ajustar este

role a las expectativas de los pacientes.

“El paciente es altamente cooperativo. Yo no sé qué se puede sentir al tener
problemas para respirar...yo no tengo asma.” (Dr.11)

“Creo sinceramente que es importante que los pacientes comprendan porque
necesitan tratamiento; asi conocerdn como abordar la enfermedad. Les digo que
son responsables de su propio tratamiento. Yo escribo la receta (...). Los pacientes
son los tinicos que llevan a cabo el tratamiento. Si a ellos no les importa,

empeorardn, no el médico...”. (Dr.17).

D) “No sé si sabré manejar la enfermedad”

El médico habla con el paciente sobre el asma y su tratamiento. El paciente
decide si seguird su consejo o no. El médico no impone su decisién al paciente,
puesto que él mismo tiene dudas sobre el tratamiento correcto y piensa que es

insuficiente.

“..Algunas veces rehuso a hacer el diagndstico de asma... al menos espero y veo,
puede ser que los sintomas desaparezcan cuando pase el invierno (...). De hecho

puede que no trate al paciente adecuadamente, y que sea demasiado pasivo (...)".

(Dr.2)

En este mismo estudio, también se analiza cémo los médicos difieren
respecto a cudnto confian en las descripciones de los pacientes y las medidas

fisiol6gicas de la enfermedad, es decir, algunos médicos dependen de las medidas
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fisiolégicas para llevar a cabo el diagnéstico o juzgar la gravedad del trastorno, “el
asma es un cuadro clinico consistente con los criterios diagndsticos objetivos”. Sin
embargo, otros confian mas en las descripciones que los propios pacientes hacen de
su enfermedad y su dominio en la vida diaria, “el asma es un cuadro clinico
consistente con la propia experiencia de los pacientes”. Lo mds interesante para el
tema que estamos tratando, es que estas visiones correlacionan con los diferentes
tipos de relacién médico-paciente. Cuatro de los cinco médicos que se adscribian al
“ yo manejaré la enfermedad” analizaban el asma sobre la base de los datos
“objetivos”, mientras que los cinco que sostenian una relacién de ‘“nosotros
manejaremos la enfermedad” examinaban el asma teniendo en cuenta las
descripciones subjetivas de los enfermos. En definitiva, segin este trabajo para
mejorar el manejo del asma deberian considerarse importantes tanto las
consideraciones de los pacientes como las medidas fisiolégicas, asi como el grado de
cooperacién entre los médicos y sus pacientes.

Como deciamos al principio de este epigrafe, para que el paciente participe en
el control de su enfermedad, es necesario que disponga de informacion para tomar
sus propias decisiones. En un estudio realizado por Amir (1987), se especifican los
distintos factores que influyen en la decisién de un médico sobre informar o no a su
paciente, en este caso con cancer. Para averiguar este cometido, realizé primero un
estudio piloto, entrevistando a 14 médicos de diversas especialidades, preguntdndoles
en qué reparaban cuando informaban a sus pacientes. Basdndose en este estudio
piloto se decidié incluir en un estudio posterior las siguientes variables:

1. Variables del paciente: a) Si los pacientes planteaban o no preguntas sobre
su situacién, b) Inteligencia, ¢) Si el médico sentia que habia empatizado con el
paciente.

2. Variables de la enfermedad: Prondstico objetivo de la enfermedad,
expresado en porcentajes de probabilidad de supervivencia a los cinco afios.

3. Variables del médico: a) Tiempo en la profesién, b) Experiencia personal
con el cdncer, ¢) Actitud personal respecto a informar o no a los pacientes, d) Deseo
del médico de ser él mismo informado en caso de que tuviera cincer, e) Ansiedad del
médico, f) Miedo consciente a la propia muerte.

La muestra del estudio estuvo formada por 104 cirujanos. Los resultados

mostraron que cuando los pacientes preguntaban sobre su enfermedad, el médico les
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contestaba independientemente de la inteligencia del paciente y de la empatia entre
ambos. Esto ocurria tanto cuando la informacién versaba sobre el diagndstico como
cuando se referia al prondstico. Cuando el paciente no planteaba preguntas, el
médico tenfa en cuenta otras consideraciones: el mayor porcentaje de médicos que
daba informacién sobre el diagndstico, la proporcionaba cuando el paciente no era
inteligente pero tenia un buen contacto con €l (empatia); ninguna de estas dos
variables influfa, sin embargo, en la decisién del médico de dar informacién sobre el
prondstico cuando el paciente no se lo preguntaba. Asi pues, a mayor incertidumbre
sobre el prondstico, menor nimero de médicos da informacién sobre el diagndstico.
Ademds, los médicos de mayor edad ofrecian informacién menos frecuentemente
que los médicos mas jovenes. Y por otra parte, los médicos que manifestaban
actitudes favorables hacia una comunicacién abierta con los pacientes daban
informacién mds frecuentemente que los médicos que estaban en contra de dicha
comunicacién.

Precisamente uno de los retos a los que debe enfrentarse el autocuidado, segin
Creer (1998), con respecto a los profesionales de la salud, es la mejora de las
habilidades de comunicacién. Quizds debido a las limitaciones de tiempo, segun
Moeller (1998) el tiempo medio que un médico estd con un paciente es de
aproximadamente 7 minutos, y de 12 minutos si se trata de un paciente nuevo. Con
frecuencia los regimenes de tratamiento no se explican adecuadamente, incluyendo
las diferencias entre la medicacién preventiva o la controladora y la necesidad de
tomar la medicacién; ademds, no siempre se explican las técnicas necesarias para
ensefiar a utilizar correctamente los instrumentos para dispensar la medicacion, p.e.
los inhaladores.

Es evidente que la relacion médico-paciente estd muy determinada por
variables ambientales tales como el contexto médico del que se trate (centro de salud,
hospital, consulta externa, ingreso...), y el grado de organizacién hospitalaria. Todos
los que hemos trabajo en un contexto sanitario sabemos que en la préctica diaria,
existen muchos factores que van a influir en la interacciéon con el paciente, sin
olvidar l6gicamente el papel que tiene la otra persona de la relacién, es decir el
paciente. A continuacién, analizaremos precisamente las actitudes de los pacientes

con respecto a intervenir o participar en el control de su enfermedad.
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3. ACTITUDES DE LOS PACIENTES

Tal y como antes evidenciaba el estudio de Amir (1987), la variable mas
importante que explicaba la provisién de informacién por parte del médico, era que
los pacientes plantearan o no preguntas: en este caso, el paciente era informado
independientemente de cualquier otro factor. Asi pues, los médicos suponen y
esperan que el paciente que desee informacidn, la buscard de manera activa, esto es,
le hard preguntas en las visitas médicas, por lo que no es necesario averiguar de
manera explicita sus preferencias y/o deseos de informacién: el paciente que quiera
informacién preguntard, y el que no la desee, no preguntard. Sin embargo, la
evidencia apunta el hecho de que la mayoria de los pacientes no plantean cuestiones
y no es precisamente porque no las tengan. En un estudio que llevo a cabo Miller
(1983) con 501 médicos de atencién primaria y 1.100 pacientes, encontré que sélo
entre un 2% y un 4% de los pacientes planteaban cuestiones cuando iban a la
consulta médica; curiosamente los médicos creian por su parte que sus pacientes
estaban satisfechos con la informacién que recibian porque preguntaban muy poco.
Parece pues existir un circulo vicioso: los pacientes no preguntan casi nada porque
no saben qué preguntas hacer, o no se atreven a plantearlas; los médicos pueden creer
que si los pacientes no preguntan es porque tienen ya suficiente informacién, o
porque no la quieren. A este respecto, Beisecker y Beisecker (1990), concluyen que
“puede que sea necesario una interaccién mas prolongada (entre médico y paciente)
para que las actitudes de deseo de informacién y participacién en las decisiones
médicas por parte de los pacientes se corroboren a través de una conducta de
busqueda de informacién”.

Un aspecto no menos importante, y vinculado a lo anteriormente dicho, es
examinar si existen diferencias individuales en cuanto a los deseos de informacién, lo
que implica, por lo tanto, averiguar qué pacientes quieren disponer de la maxima
informacién posible sobre su enfermedad y/o las opciones de tratamiento con las que
pueden contar, y qué pacientes preferirfan saber tan poco sobre su enfermedad como
fuera posible y dejar en manos del médico la responsabilidad de tomar decisiones.
Miller, Mangau y Greed (1980), examinaron qué pacientes se beneficiaban de un
“alto” nivel de informacién antes de un procedimiento ginecolégico doloroso y

concluyeron que los individuos se benefician de la informacién que reciben cuando
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ésta es consistente con sus propias estrategias de afrontamiento: en el caso de los
“controladores” o buscadores de informacidn, disponer de una informacién amplia
correlacionaba con ciertos beneficios, tales como amortiguar el dolor durante el
procedimiento en si mismo, disminuir la activacién psicoldgica, y reducir la
hostilidad o la ira inmediatamente después del procedimiento. Este grupo, sin
embargo, mostraba indicios de un aumento de la ansiedad tanto antes como despu€s
del procedimiento. Por su parte los “evitadores™ de informacién mostraron mayores
beneficios cuando no se les ofrecia una extensa informacidn, ya que sus bajos niveles
de estimulacidn y de activacién eran congruentes con sus principales estrategias de
afrontamiento. Para este grupo, la informacién minima reduce la ansiedad, la
depresién, el malestar y la activacién psicofisioldgica antes y después de la prueba.

Segtin Schain (1980), cada profesional de la salud dispone de su particular
método intuitivo para determinar quién desea informacién y quien no la quiere. El
que evita informacién, desviard su atencién cuando se le facilite la informacion
relativa a su diagndstico, los cuidados médicos, y los resultados del tratamiento y
preferird hacer cualquier otra cosa antes que leer un folleto que describa su
tratamiento. Su respuesta verbal podria ser algo asi como, “tii eres mi médico y sabes
lo que es mejor para mi y por eso haré lo que me propongas”. Probablemente no
pedird una segunda opinién y tendrd pocas opciones a la hora de decidir entre
diferentes alternativas. Por otro lado, el “controlador” o buscador de informacion,
querrd leer todo el material relevante y en toda clase de contextos (médico, lego,
noticias populares, etc.). Es muy posible que suela tener preparada una lista de
preguntas y requiera una descripcion detallada del curso de los acontecimientos y
tenga preparadas las posibles alternativas que preferiria. Se muestra muy interesado
en saber todo lo que puede ocurrir con el fin de poder estar preparado para todas las
circunstancias probables. Los médicos describen este tipo de pacientes como
“dificiles” o “demandantes”.

En definitiva, el valor terapéutico que tiene el ofrecer mis o menos
informacién depende de las estrategias de afrontamiento de la persona y tiene que ver
directamente con las verbalizaciones que el paciente haga en la interaccién con su
médico.

Todas estas cuestiones nos llevan ademds a plantearnos cudl es el role que

desean tomar los propios pacientes en torno a su propio auto-cuidado. Seguramente,
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a la luz de lo comentado hasta aqui, debemos tener en cuenta un elemento adicional:
querer conocer o saber sobre algo, no es equivalente a querer tomar la
responsabilidad sobre ello. Traducido al ambito de las relaciones entre el enfermo y
su enfermedad, vendria a significar que el hecho de que un paciente desee estar
informado sobre su enfermedad y el tratamiento a seguir, no implica necesariamente
que quiera asumir ademds un role activo en el control de tal enfermedad. De hecho,
algunos estudios recientes distinguen entre el deseo de ser informado del paciente, y
su deseo de estar implicado activamente en las decisiones sobre su enfermedad.

Ende, Kazis, Ash y Moskowitz (1989), desarrollaron un instrumento
“Autonomy Preference Index” que evaluaba las preferencias de los pacientes para
tomar decisiones sobre su enfermedad y el deseo de estar informados sobre ella, dos
aspectos que se habian mostrado como las mas importantes para diferenciar entre los
pacientes que asumian un role activo en el auto-manejo de su enfermedad y aquellos
que preferian un role mas pasivo. El cuestionario incluia ocho items que indagaban
sobre busqueda de informacién y quince acerca de la toma de decisiones. A su vez,
esta ultima estaba formada por seis preguntas generales y otras nueve relacionadas
con tres vifietas o escenarios que representaban situaciones clinicas de diferentes
niveles de gravedad de una enfermedad (una enfermedad del tracto respiratorio
superior representaba a la enfermedad leve; la hipertensién a la moderada; y el
infarto de miocardio a la mds grave o amenazante). Los resultados mostraron que en
general las preferencias de los pacientes para tomar decisiones eran escasas. Ademads,
el 75% preferia tomar mds decisiones cuando la enfermedad era leve que cuando era
mds grave. Por el contrario, los pacientes mostraban un gran interés por estar bien
informados. Al igual que en otros trabajos (Cassileth, Zupkis, Sutton-Smith y March,
1980; Haug y Lavin 1981; Harris, 1982 y Vertinsky, Thompson y Uyeno, 1974), se
encontré que existia una asociacién positiva entre la preferencia por tomar decisiones
y ser joven, tener niveles altos de estudios, ingresos y ocupacién laboral, y estar
separado o divorciado. Asimismo, existia una relacién entre ser joven, tener un alto
nivel educativo y preferir buscar informacién de manera activa.

Gibson, Talbot, Toneguzzi, y the Population Medicine Group 91 C (1995)
modificaron este cuestionario y lo hicieron especifico para el asma. La toma de
decisiones en este caso estaba formada por seis items generales y doce items

distribuidos en tres escenarios, cada uno de los cuales representaba, respectivamente,
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tener que tomar decisiones en una situacién estable de asma, en una exacerbacién
leve, y en una exacerbacién grave. Este cuestionario fue cumplimentado por 85
pacientes externos y 38 hospitalizados. Ambos grupos manifestaron elevadas
preferencias de bisqueda de informacién con respecto a su condicién. Sin embargo,
no preferian tomar decisiones de manera independiente, sin la participacion del
médico, sobre el manejo de las exacerbaciones asmdticas. Conforme aumentaba la
gravedad de la exacerbacidn, el deseo de toma de decisiones disminuia. En este caso
también, las personas mds jévenes expresaban mas deseo para tomar decisiones.

En esta misma linea, Strull, Lo y Charles (1984) preguntaron a 210 pacientes
externos con hipertensién y a 50 médicos, sus opiniones sobre una serie de
cuestiones, obteniendo los siguientes resultados:

I. ¢(Cudanta informacion e intercambio de opiniones estaban recibiendo los pacientes
sobre su trastorno y su tratamiento?. ;Cudnta preferirian recibir?. El 41%
preferiria informacién adicional, mientras que un 58% estaba de acuerdo con la
que recibia y s6lo un paciente preferia menos. El 55% preferia una informacion
mds amplia sobre la terapia, mientras que el 58% de los médicos estimaban que
preferian poca o ninguna informacién acerca de la terapia. En definitiva, los
médicos subestimaban el deseo de informacidén de los pacientes sobre su
condicidn y tratamiento.

2. ¢ Qué role tienen los pacientes con respecto a la toma de decisiones en el cuidado
de su salud? ;Qué role preferirian tener? El 63% de los pacientes manifestaron
que ‘“‘el médico normalmente toma la decisién, haciendo uso de sus
conocimientos”, mientras que los médicos senalaron esta alternativa en un 20%
de los casos. Un 23% de los pacientes pensaban que “el médico toma la decision
pero tiene en consideracidn la opinién del paciente”, mientras que el porcentaje
de los médicos que pensaban que hacian esto mismo precisamente, ascendia
hasta el 61%. Con respecto a que role preferirfan tener, El 47% de los pacientes
indicaban que “el médico deberia tomar la decisién, haciendo uso de sus
conocimientos”, y un 22% de los médicos estaba de acuerdo con esto. Un 31% de
los pacientes estaban de acuerdo en que “el médico deberia tomar la decision
pero teniendo en consideracién la opinién del paciente”. En conclusion, segin

estos autores se sobre-estima el deseo para tomar decisiones de los pacientes.
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Los estudios que se han llevado a cabo con pacientes que padecen un cdncer
son muy numerosos. En un estudio pionero Cassileth e al., (1980), el 87% de los
pacientes mas jévenes (entre 20-39 afios), el 62% de entre 40 a 59 afios y el 51% de
los mayores de 60 afios, elegian “prefiero participar en las decisiones que tienen que
ver con mi cuidado médico y tratamiento” en lugar de “prefiero dejar las decisiones
sobre mi cuidado médico y tratamiento a mi médico”. En un estudio con pacientes
ingresados (Blanchard, Labreque y Ruckdeschel, 1988), en el que se utilizaron las
mismas medidas, se encontré que el 92% de los pacientes entrevistados querian toda
la informacién, buena o mala, y el 69% preferian participar en las decisiones
médicas.

Por otro lado, se han realizado investigaciones que tienen como objetivo
promover la participaciéon del paciente en las decisiones clinicas. En un primer
estudio, Greenfield, Kaplan y Ware, (1985) (citado por Deber, 1994), asignaron
pacientes con Ulceras pépticas a dos grupos. A los pacientes que formaban el grupo
experimental se les presentd en una sesién de 20 minutos informacién sobre su
proceso médico, identificando las decisiones relevantes, y se les prepard para leer su
historial médico, preguntar y negociar las decisiones médicas. El grupo control tuvo
una sesion de 20 minutos sobre las causas, complicaciones y el tratamiento de las
tlceras. El andlisis posterior del intercambio de opiniones entre pacientes y médicos
mostré que, aunque los pacientes en el grupo experimental no preguntaron méds que
el grupo control, si estaban mds implicados en la interaccién y fue més efectiva la
obtencién de informacién de sus médicos. Por otro lado, en el grupo control se
crearon interacciones que los investigadores denominaron, comunicaciones de “una
sola via”, en las que el médico dirigia los debates y el paciente proporcionaba datos.
En un estudio similar (Greenfield, Kaplan y Ware, 1988), con diabéticos se
obtuvieron resultados semejantes. Como indican Robinson y Whitfield (1985), es
muy posible que la participacién activa del paciente requiera de un proceso
cuidadoso de instruccién, ya que es poco probable que la mera indicacién por parte
de los médicos de que estdn dispuestos a responder, sea efectiva en s{ misma. En el
estudio que estos autores realizaron, se encontré que sélo el grupo al que se le pedia
que “imaginara llevar a cabo las instrucciones, para darse cuenta de que podrian

plantear cualquier problema a su médico”, preguntaron mas y cometieron menos
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errores y omisiones en sus comentarios sobre el tratamiento que se les habia
prescrito.

Sin embargo, los resultados de otros estudios son menos claros. Roter (1977)
encontré en un estudio en el que participaban mujeres negras pobres, que aquellas a
las que un educador de la salud habia preparado con un protocolo para hacer
preguntas, si bien hacian mis preguntas y acudian mds veces al médico, en las
interacciones con sus médicos se sentian mds irritables y ansiosas, y menos
satisfechas que las del grupo control. Igualmente, Blanchard et al. (1988)
encontraron que era ligeramente mayor el nimero de pacientes que preferian
participar en la toma de decisiones, pero éstos estaban significativamente menos
satisfechos con el cuidado que se les dispensaba, que aquellos que preferian que el
médico tomase las decisiones. Claramente, el entrenamiento de los pacientes para
hacer preguntas es insuficiente si no hay un acuerdo previo entre el profesional y el
paciente, en que ambos quieren compartir la toma de decisiones. Por otro lado, a
menudo se ha afirmado que los médicos creen que las mujeres — sobre todo las
mujeres pobres — son menos capaces de tomar decisiones que otros pacientes
(Fadden, 1991). Bajo tales circunstancias, serd dificil mantener una relacién de
compaiieros.

Tal y como sefiala Deber (1994), en teoria una mayor participacién del
paciente estimula la autonomia del paciente, y sélo por esta razén ya merece ser
apoyada. Sin embargo, si se demostrase que tal participacién mejora ademas los
resultados, contarfamos con una razén de mas peso para promoverla. La literatura
sugiere que la relacién entre la participacién del paciente y su satisfaccién es
ambigua. La satisfaccién del paciente no estd relacionada necesariamente con un
“buen resultado” pero puede estar influida por factores interpersonales de la relacién
médico-paciente (Ben-Sira, 1976; Speedling y Rose, 1985; Woolley, Kane y Hughes,
1978). Los estudios también muestran que un aumento de la participacién no siempre
conduce a una mayor felicidad por parte del paciente (Greenfield et al, 1985; Roter,
1977). Sin embargo, algunos investigadores también han concluido que animar a los
pacientes a tomar un role més activo en su cuidado puede dar lugar a que mejoren los
resultados. Los pacientes que se implican activamente en su cuidado pueden tener
una mejor capacidad funcional y percibirse como més saludables que los que no lo

hacen (Forrow, Wartman y Brock, 1988). Pueden tener ademds una relacion més
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efectiva con su médico, debido al aumento de la sensacién de control, y la persona
puede generar conductas y actitudes positivas sobre el mantenimiento de su salud
(Seeman y Seeman, 1983). Parece que los pacientes que mds participan, son los que
mejor se adhieren al tratamiento. Los pacientes con cancer que se implicaban en las
decisiones sobre su tratamiento se sentian mas esperanzados que aquellos que no lo
hacian (Cassileth et al., 1980). Igualmente, los pacientes con ilcera péptica
(Greenfield et al., 1985) y con diabetes (Greenfield, Kaplan y Ware, 1988),
experimentaron un mejor funcionamiento fisico si se implicaban en la toma de
decisiones médicas.

Sin embargo, la participaciéon puede tener efectos perjudiciales, cuando no
existe una posible alternativa eficaz que se pueda ofrecer al paciente. Se reconoce
ampliamente que los laboratorios farmacéuticos pueden tener un poder sustancial
sobre la toma de decisiones del paciente al controlar qué informacién recibe el
paciente. Un motivo de controversia es si se deben comentar con el paciente los
efectos secundarios de la medicacién. Por ejemplo, ;es justificable preocupar al
paciente contandole los efectos secundarios poco probables? ;Cémo reaccionan los
pacientes al expresar su consentimiento ante formularios donde se detallan posibles
consecuencias espantosas del tratamiento? ; Perjudican méds que benefician estos
formularios? ;Inducen a descartar los tratamientos mas adecuados?. Las respuestas a
estos dilemas serdn diferentes segin sea el peso y la importancia que se otorgue a la
capacidad de autonomia de los enfermos. Katz (1984) observé que los médicos estan
dispuestos a admitir ante terceros que la medicina es una ciencia inexacta y que
existen incertidumbres y, argumentaba, si esto es asi, el médico deberia admitir
también esta incertidumbre ante sus pacientes. Quizds el argumento maés sélido para
promover la implicacién activa de los pacientes sea la de que, en muchas situaciones
clinicas, el tratamiento 6ptimo es un “todavia queda por saber”, y depende de que los
valores (sociales y religiosos) de los pacientes se acoplen con los diferentes
resultados y riesgos de un procedimiento particular. (Barry y Mulley, 1988; Fowler,
Wenneberg y Timothy, 1988; McNeil y Weischselbaum, 1978; Pauker y McNeil,
1981 y Wennberg, Mulley y Hanley, 1988). Por lo tanto, la eleccién de la terapia
requiere del conocimiento de los valores del paciente.

Por otro lado, es importante hacer una puntualizacién, siguiendo a Deber y

Baumann (1992): los estudios que sugieren que los pacientes no desean estar
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implicados en la toma de decisiones médicas no distinguen suficientemente entre dos
aspectos de la conducta: solucién de problemas y toma de decisiones. Lo que ellos
llaman “solucién de problemas”, conlleva identificar la (inica solucidn correcta a un
problema, para lo cual es necesario disponer de ciertas destrezas, ya que las tareas de
resolucion de problemas requieren tanto conocimientos bdsicos, como una serie de
habilidades a la hora de tomar decisiones con el fin de poder identificar las
alternativas posibles y las probabilidades asociadas a cada resultado. Este aspecto
tiene, segin los autores, una importancia limitada a la hora de promover la
implicacion del enfermo. En contraposicion, la toma de decisiones requiere un
intercambio de opiniones, y supone realizar una eleccién de entre un conjunto de
alternativas posibles. La distincién entre ambos aspectos, permite que los pacientes
puedan participar sin tener que adquirir habilidades o conocimientos clinicos
amplios; el trabajo del profesional de la salud consistiria en realizar las tareas de la
solucién de problemas, presentar una informacién clara, y apoyar al paciente en la
toma de decisiones posteriores.

Partiendo de esta premisa, Deber, Kraetschmer e Irvine (1996) llevaron a cabo
un estudio con el objetivo de comprobar si la mayoria de pacientes queria que sus
médicos tomasen la responsabilidad en la solucién de problemas (i.e., que dieran la
solucién correcta), y a la vez querian estar implicados en la toma de decisiones
(seleccionar los resultados mds deseados). Para ello, 300 pacientes con problemas
cardiovasculares que iban a someterse a una angiografia cumplimentaron una
encuesta, que inclufa ftems del “Autonomy Preference Index” (Ende et al., 1989),
“Krantz Health Opinion Survey” (Krantz, Baum y Wideman, 1980) y del “Deber-
Kraetschmer Problem-Soving Decision-Making Scale”. Los resultados mostraron
que muchos pacientes tenian elevados deseos de informacién, si bien los mads
mayores no querian tanta informacién. También deseaban que las tareas de solucién
de problemas fueran realizadas por el médico (el 98,4%), mientras que querian estar
implicados en las tareas de toma de decisiones (el 78%). Estos autores concluyen que
la mayorfa de los pacientes prefieren que los expertos resuelvan las tareas de
solucién de problemas, pero desean tomar un role activo en la toma de decisiones.
También afirman que para conseguir una relacién de compaiieros entre médico y
paciente, los pacientes necesitaran disponer de una informacién completa para poder

elegir de manera adecuada. Como minimo, necesitardn tener claros los siguientes
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aspectos: las alternativas disponibles, los resultados de cada alternativa, los costos,
riesgos y beneficios de cada alternativa, y la utilidad de cada resultado posible. Por lo
tanto, los médicos tienen un papel clave en asegurarse de que la informacién sea
comprensible y esté disponible y en apoyar a los pacientes a tomar las opciones mas
razonables y fundamentadas.

La literatura que hemos podido revisar indica con claridad que los enfermos no
quieren “‘jugar a ser médicos”, especialmente si los riesgos son altos y peligra su
vida. Existen muchas diferencias individuales en cuanto al deseo de los pacientes en
asumir una participacién activa en el control de su enfermedad. Por lo tanto,
tendremos que tener muy en cuenta las caracteristicas personales de los asmadticos,
asi como su edad, su nivel educativo, los afios de duracién del asma, y otra serie de
aspectos relativos tanto a su enfermedad como al contexto socio-cultural en el que se
halla. Pero también tendremos que averiguar en qué situaciones, y bajo qué
condiciones, los asmaticos desean disponer de mayor autonomia de funcionamiento,
asumir un role més activo en su proceso de enfermedad, o todo lo contrario, bajo qué
condiciones el asmdtico no desea tomar decisiones y prefiere delegar en terceros (el
médico o cualesquiera otro) la responsabilidad. En todo caso, no deberia darse por
sentado que el paciente prefiere no implicarse en la toma de decisiones ni tampoco lo

contrario.

4. LOS PROGRAMAS DE AUTOMANEJO DE LA ENFERMEDAD
ASMATICA.

La educacién en el asma es esencial para ayudar a los pacientes a adquirir una
motivacién adecuada y una capacitacién suficiente para manejar su trastorno. La
participacién del paciente asmdtico en su tratamiento mediante la educacion
constituye, junto con las medidas objetivas de la funcién pulmonar, la terapia
farmacoldgica, y las medidas ambientales, uno de los elementos bdsicos sobre los
que descansa hoy la estrategia terapéutica del asma (National Asthma Education
Program Expert Panel, 1991).

En general, la literatura especializada identifica un conjunto de componentes
de automanejo del asma que se categorizan segun se trate de instruir al enfermo en la

prevencidn de crisis de asma, o en el manejo de las mismas. Ademads, las tareas y
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destrezas especificas difieren en el caso de programas para adultos y para nifos.

Especificamente, el panel de expertos recomienda el siguiente contenido para un

programa de automanejo de asma (citado por Bailey, Davies y Kohler, 1988):

Definicién de los tres rasgos caracteristicos del asma: obstruccién respiratoria temporal,
inflamacién respiratoria y un aumento de la sensibilidad respiratoria.

Signos y sintomas del asma y uso del medidor de flujo espiratorio madximo.
Caracteristicas de los cambios respiratorios (inflamacién, broncoespasmo, y produccién
excesiva de moco) y el papel de la medicacién para revertir tales manifestaciones
tisiolégicas.

Cémo evilar, eliminar, o controlar los disparadores de asma tales como los alergenos ¢
irritantes, las infecciones virales del tracto respiratorio, y el ejercicio.

Los cinco principios del tratamiento efectivo del asma; (1) un cuidado continuo,
individualizado; (2) medicacién para prevenir o aliviar los sintomas; (3) efectos adversos
de la medicacién y cémo reducirlos; (4) tratamiento preventivo en ausencia de los
sintomas; y (5) tratamiento temprano de los sintomas.

Los miedos del paciente con respecto a la medicacién relacionados con los efectos
adversos a largo plazo, toxicidad, adiccién, y la reduccién de la efectividad con un uso
continuo.

Uso de gufas escritas en un lenguaje que el paciente pueda comprender, que incluyan (1)
instrucciones especificas sobre las dosis y la frecuencia de la medicacién, bajo
condiciones normales y cuando aparecen los sintomas; (2) métodos para controlar que
incluyen los signos y los sintomas corporales y los medidores del flujo maximo para
detectar el estrechamiento de las vias respiratorias; (3) criterios para iniciar y modificar
el tratamiento cuando sea necesario; (4) pasos a seguir ante un episodio agudo; (5)
criterios especificos para buscar atencién médica urgente; y (6) signos observables de
que la terapia utilizada no es la adecuada.

Uso de diarios escritos para registrar el uso de la medicacion, las tasas de flujo mdximo,
sintomas de asma, exposiciones ambientales, y acciones que se llevan a cabo.

El uso correcto de los inhaladores incluyendo una demostracién y supervisién prictica.
Criterios para la premedicacién, para prevenir la aparicién de sintomas con el
cromoglicato o los agonistas beta-2.

Criterios para detectar la aparicién de los sintomas (p.e., una cafda de la tasa predicha del
flujo espiratorio mdximo, tos, sibilancias, opresién en el pecho y dificultad respiratoria)

y el inicio del tratamiento.
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- Indicaciones para un cuidado urgente (p.e. cianosis, fallo de la medicaci6én para controlar
los sfntomas, una caida significativa de la tasa dc {lujo médximo).

- Uso optimo de la observacién de la tasa de flujo méximo, para decidir iniciar o concluir
el tratamiento, acudir a urgencias, o considerar un tratamiento adicional.

- Evaluacién periddica de los resultados del plan de tratamiento para llevar a cabo los
cambios pertinentes en la terapia que mejor se ajusten a las necesidades y capacidades
del paciente.

- Corregir los miedos y los malentendidos: (1) el asma no es causada por problemas
psicoldgicos; (2) la mayorfa de las muertes por asma se deben a la falta de traltamiento;
(3) el asmdtico no necesita limitar su actividad; y (4) el asma no siempre conduce a una
incapacidad pulmonar permanente.

- Necesidad de educar, comprender y apoyar a la familia, especialmente en el manejo de
las exacerbaciones agudas.

- Conocer los sentimientos negativos del paciente sobre su asma y remitir a grupos de

automanejo, grupos de apoyo o asistencia cuando se considere apropiado.

Los acercamientos a la educacién en el asma son bastante variados, pues
abarcan desde clases breves en grupos educativos (Bolton, Tilley, Kuder y Reeves,
1991) y folletos educativos por correo (Osman, Abdalla, Beattie, Ross, Russell,
Friend, Legge y Douglas, 1994) hasta programas mds extensos que suponen varios
meses de clases (Creer, Backial, Burns, Leung, Marion, Miklich, Morril, Taplin y
Ullman, 1988), seguimientos por teléfono (Bailey, Richards, Brooks, Soong,
Windsor y Manzella, 1990 y Greineder, Loane y Parks, 1995), visitas domiciliarias, €
incluso un programa con pacientes ingresados de 5 dias (Trautner, Richter y Berger,
1993). Las comparaciones en cuanto a la eficacia de la intervencién son dificiles,
dada la gran variedad en las muestras de pacientes, las intervenciones, las medidas de
resultados, y el disefo del estudio. Bernard-Bonnin, Stachenko, Bonin, Charette y
Rousseau, (1995) informaron de los resultados de un metanalisis con 12 estudios,
seleccionados de un grupo de 23 ensayos clinicos aleatorizados que cumplian los
siguientes criterios: cada uno incluia nifios asmdticos y una “intervencion educativa”
claramente documentada, un instructor entrenado (como contraposicién al uso
exclusivo de materiales escritos), y variables de resultado relacionadas con la
morbilidad del asma, incluyendo la frecuencia de los ataques de asma, las visitas a

urgencias, hospitalizaciones y absentismo escolar. A pesar de las conclusiones de
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algunos investigadores de que estas intervenciones educacionales conseguian el
cambio deseado, cuando tal cambio se evaluaba mediante pruebas especificas, los
resultados mostraron que, en conjunto, estos ‘“programas de enseflanza tienen
sorprendentemente poca influencia en los resultados de morbilidad”.

Clark y Nothwehr (1997) llevaron a cabo una revisién de dieciocho programas
de educacién en automanejo para adultos. Ocho de las intervenciones fueron
disefadas para tratar de forma individual, cinco para tratar a grupos de pacientes, y
cinco utilizaba ambos formatos, individual y en grupo. Los resultados se pueden
separar en cinco categorias de cambios en los pacientes:

(1) Niveles de conocimiento: seis estudios mostraron que sus participantes
sabfan mas sobre el asma, incluyendo tipos y beneficios de la medicacién, con
respecto al grupo control (Allen, Jones y Oldenburg, 1995; Hilton, Anderson,
Sibbald y Freeling, 1986; Jenkinson, Davidson, Jones y Hawtin, 1988; Kotses,
Bernstein, Bernstein, Reynolds, Korbee, Wigal, Ganson, Stout y Creer, 1995;
Ringsberg, Wiflund y Wilhelmsen, 1990; Snyder, Winder y Creer, 1987). Uno de
ellos (Garret, Fenwich, Taylor, Mitchell, Stewart y Rea, 1994) mostré que el grupo
de pacientes asmadticos conocia mds los pasos del plan de accién para manejar su
enfermedad.

(2) Estado psicoldgico: Tres investigaciones mostraron cambios relacionados
con las valoraciones de los pacientes: Jenkinson er al., (1988) indicaron que la
participacion reducia la percepcién de incapacidad. Wilson, Scamagas, German,
Hughes, Lulla, Coss, Chardon, Thomas, Starr-Schneidkraut, Stancavage y Arsham,
(1993) encontraron que redujeron las sensaciones de “molestia” asociada a la
enfermedad. Kotses ef al. (1995) sefialaron que el grupo de pacientes incluidos en los
programas manifesté menos problemas relacionados con el asma, menos depresion y
mas confianza para manejar su trastorno.

(3) Conducta: Allen er al. (1995) y Bailey er al. (1990) manifestaron que los
participantes seguian el régimen prescrito por su médico con mds probabilidad, y
Wilson et al. (1993), Garret et al. (1994) y Bailey et al. (1990) senalaron que se
hacia un uso mds correcto de las medicinas y los consejos médicos. Por su parte,
Huss, Salermo y Huss, (1991) y Wilson et al. (1993) indicaron que los participantes

se esforzaron mds para controlar el ambiente fisico y evitar los disparadores.
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(4) Sintomas y funcionamiento: Kotses et al. (1995) y Snyder er al. (1987)
encontraron que la educacién disminufa los sintomas en el grupo de tratamiento con
respecto al control. Osman ef al. (1994) hallaron que dormian mejor y Wilson et al.
(1993) observaron que aumentaron su actividad fisica.

(5) Utilizacién de recursos sanitarios y necesidad de medicacién: Charlton,
Antoniou, Atkinson, Campbell, Chapman, Mackintosh, Schapira, (1994) y Kotses et
al. (1995) observaron una reduccion en el uso de medicamentos. Charlton et al.
(1994) y Wilson et al. (1993) una disminucién de las visitas médicas. Maiman,
Green, Gibson y Mackenzie, (1979), Bolton er al. (1991) y Yoon, Mckenzie,
Bauman y Miles, (1993) encontraron que los participantes realizaban menos visitas a
urgencias, y Mayo, Richman y Harris, (1990), Osman et al. (1994), Rinsgsberg et al.
(1990) y Yoon et al. (1993) observaron una disminucién de las admisiones en el
hospital, readmisiones y/o el ndmero de dias que los pacientes estaban
hospitalizados. Bolton er al. (1991) y Windsor, Bailey, Richards, Manzella, Soong y
Brooks, (1990) mostraron ahorro en los costes, asociado con una disminucién de la
utilizacién de recursos sanitarios por parte de los pacientes que formaban el
programa.

En su conjunto estos programas muestran datos sobre los beneficios que
conlleva realizar un programa de educacién para adultos. La idea implicita en estos
datos es que el fracaso en entrenar adecuadamente a los pacientes, €s costoso para
ellos y para el sistema sanitario. Sin embargo, algunos estudios mostraron una
disminucién de los costos asociados al consumo de recursos sanitarios, pero otros no.
Ademds, es dificil concluir si las intervenciones consiguieron todos sus objetivos, es
decir, si el programa pretendia conseguir mds de lo que realmente se logré y se
informé. En cualquier caso, ningin programa llegd a conseguir las cinco categorias
descritas. Nueve de los dieciocho estudios tratan las dreas donde no se obtuvieron los
resultados esperados. Un equipo (Moldofsky, Broder, Davies y Leznoff, 1979)
manifesté que la intervencién no mostré diferencias en cuanto al nivel de
conocimiento de los participantes al compararlo con el grupo control. Otros dos
(Hilton et al. 1986 y Garret et al. 1994) senalaron que no habia diferencias en la
adherencia al tratamiento y en la conducta de manejo de la enfermedad entre grupos.
Dos no observaron diferencias en la restriccion de actividades o dias de trabajo

perdidos (Garret et al. 1994; Charlton er al. 1994). Tres no encontraron diferencias
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significativas en la espirometria o flujo espiratorio méximo ( Ringsberg er al. 1990;
Yoon et al. 1990 y Moldofsky er al. 1979). Tres programas no produjeron diferencias
en sintomas (Allen ef al. 1995; Hilton ez al. 1986 y Moldofsky er al. 1979), y en dos
(Garrett et al. 1994 y Bailey er al. 1990) no se detectaron diferencias en el uso de
recursos sanitarios.

Clark y Nothwehr (1997) proponen algunas explicaciones del porqué no se
consiguieron los objetivos propuestos en los programas analizados. Al igual que
otros investigadores (Klingelhofer y Gershuwin, 1988), piensan que muchas
intervenciones se basan en transferir informacién general sobre asma a los pacientes,
pero no establecen conexiones entre el conocimiento de la enfermedad y los cambios
en la conducta. Es decir, conocer algo no es condicién suficiente para ponerlo en
prictica, ni mucho menos todavia, para que se produzca un cambio sustancial o
consistente y duradero en el tiempo, de comportamiento. Por otro lado, para llegar a
un cambio de comportamiento, dicen estos autores, hemos de tener en cuenta la
interaccién que existe entre factores intrapersonales y factores externos. La conducta
estd influida por factores tales como el conocimiento, las actitudes, las creencias y
los sentimientos, que a su vez estdn bajo la influencia de factores externos tales como
el entorno social, las relaciones con el personal sanitario, con la familia, amigos y
compaiieros de trabajo.

Bender y Klinnert, (1998) ante la pregunta de por qué algunos programas de
educacion demuestran cambios relevantes mientras que otros no lo consiguen,
argumentan que si bien los disefios de las investigaciones y las diferencias muestrales
explican una parte significativa de la varianza, la diferencia clave no parece que esté
en los contenidos de los diversos programas de educacién, sino en la relacidn entre
“educador” y enfermo-participante. Aunque normalmente todos los programas se
incluyen bajo el rétulo general de “intervencién educativa”, algunos de estos
programas van mds alla. Implican intervenciones psicoldgicas que, normalmente,
adquieren la propiedad de introducir a los participantes en una modalidad especial de
relacién, no disponible para los pacientes que no asisten al programa. Por ejemplo,
el “‘programa de educacién” llevado a cabo por Greineder et al. (1995) incluia un
asesoramiento con una enfermera cara a cara y por teléfono. Si se tiene en cuenta la
importancia que posee la relacién paciente-cuidador en asegurar la adherencia al

tratamiento (Spilker, 1991), es mds que posible que la inclusién de un “cuidador”
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nuevo y comprensivo afecte a las conductas relacionadas con los cuidados de la
propia salud en mucha mayor medida que el, simplemente, disponer de informacién
objetiva con respecto al asma.

Esto nos lleva a incidir, ademds, en la necesidad de establecer una buena
comunicacién entre paciente y cuidador, puesto que si existen dificultades en el
proceso comunicativo, la eficacia de la educacidn del asmatico se verd claramente
perjudicada, como por otro lado, sucede en toda relacién terapéutica. Shain (1980)
propone una guia para mejorar la relacién paciente-médico que podria extrapolarse a
la relacién educador-paciente, y que refiere a distintos componentes segiin se trate
del paciente o del médico (o educador):

A) Responsabilidades del paciente:

1. Pedir informacién: muchas veces el paciente por no molestar, no
valora la importancia de determinados sintomas corporales.

2. Iniciar la comunicacién, cuando sea necesario.

3. Permitir que el profesional sepa si se siente apurado, desconcertado
o intimidado.

4. Proporcionar informacién sobre su estado médico y psicoldgico
para que el profesional lleve a cabo una evaluacién exhaustiva de su
enfermedad.

5. Leery preguntar sobre los contratos de “consentimiento informado”
y pedir que se clarifiquen los términos y resultados que no entienda.

B) Responsabilidades del médico (educador):

. Animar a preguntar.

2. Proporcionar informacion relevante en un lenguaje y de una manera
que el paciente comprenda (servirse de informacién adicional a
través de folletos o videos).

3. Considerar las necesidades psicolégicas del paciente como parte
integrante del tratamiento médico.

4. Tener en cuenta que el modo en el que los pacientes buscan
informacién esta relacionado con las condiciones de tratamiento
(controladores vs. evitadores).

5. Emplear estrategias que animen a los pacientes a adherirse a los

regimenes de tratamientos (por ej., mediante instrucciones escritas).
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Otro aspecto esencial es que la comunicacién ha de individualizarse vy
personalizarse. Tal y como hemos sefialado en el apartado anterior, parece que no todos
los pacientes desean adoptar el mismo role en el cuidado de su enfermedad. Por lo tanto,
para elaborar un programa de educacién se deberia también atender a las caracteristicas
particulares de cada enfermo: edad, evolucién, gravedad, capacidad de comprensién
(lectora y verbal), capacidad de retencién y aprendizaje, historia previa de crisis y
manejo, apoyo o ayuda familiar, nivel de interferencia del asma en su estilo de vida
habitual, calidad de vida, posibles problemas psicoldgicos, etc.

Desde nuestro punto de vista, especial consideraciéon merece el subgrupo de
asmadticos graves o de “alto riesgo”, cuya enfermedad estd mal controlada, muestran un
aumento significativo de problemas psicopatolégicos, disfunciones familiares,
cumplimiento pobre, alto riesgo de efectos secundarios, utilizacién inadecuada de
recursos sanitarios, y riesgo elevado de complicaciones, incluyendo la muerte por asma.
Siguiendo a Bender y Klinnert, (1998), la intervencién con este grupo deberia ser muy
individualizada, intensiva y multidisciplinar y deberfa incluir un componente
psicosocial amplio.

FitzGerald y Turner (1997), basindose en otros estudios (Turner, Crump,
Contreras, Vedal, Bai y Fitgerald, 1994; Rea, Scragg, Jackson, Beaglehole, Fenwick
y Sutherland, 1986; Spitzer, Suissa y Ernst, 1992; Suissa, Blais y Ernst, 1994;
Garrett, Kolbe, Rea y Lanes, 1994 y Ernst, Spitzer, Suissa, 1992) analizan las
caracteristicas de los pacientes con alto riesgo de morbilidad y mortalidad. Estas
caracteristicas se resumen en la Tabla 5.

La intervencién educativa y terapéutica para un grupo de alto riesgo deberia ser
diferente a la que se ofrece a los asmaticos menos graves. El objetivo de tal intervencién
seria reducir los ataques graves que pueden llegar a ser mortales o requerir
hospitalizacién, con la consiguiente mejora de su calidad de vida y la disminucién de la
utilizacién de los recursos sanitarios. Segin estos mismos autores las barreras con las
que nos podemos encontrar con este tipo de asmdticos, en lo que respecta al paciente
serian sobre todo: falta de adherencia a la medicacién, barreras de lenguaje, problemas
psicosociales y una pérdida de la apreciacién de la gravedad de la enfermedad; por su
parte, las limitaciones referidas al médico son: el tiempo limitado, el énfasis en los
aspectos agudos mds que en los crénicos del trastorno y las habilidades de

comunicacion.
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Tabla 5.

Caracteristicas de los pacientes asmdticos de alto riesgo

. Historia de intubacién por asma aguda.
Historia previa de hospitalizacién o visitas a urgencias en el pasado afio.
Uso excesivo del consumo de beta-agonistas de accién corta.

A costa de un bajo consumo de corticosteroides inhalados.

2

3

4

5.  Estatus socioeconémico.
6. Factores culturales y étnicos.

7. Edad (especialmente, adolescentes).

8. Factores psicoldgicos (enfermedad mental; negacién como estrategia de
afrontamiento...).

9.  Exposicién ambiental.

10.  Percepcién incorrecta de disnea.

Por tltimo, cuando entre las causas de asma de alto riesgo, se encuentra la
morbilidad psicolégica, es necesario tomar la decisién de si ese paciente se va a
beneficiar realmente de un programa de automanejo para su asma sin tratar antes de
forma especifica su trastorno mental, en el caso légicamente de que no esté siendo
tratado. Puede que el primer paso de un programa educativo para el asma en estos
pacientes sea, precisamente, el tratamiento de su psicopatologia que con toda
probabilidad estd afectando negativamente el curso de su asma. Es en estos casos donde
cobra todo su sentido el acercamiento comunitario en la prestaciéon de recursos
sanitarios, ya que solo desde ese marco es posible el tratamiento bio-psico-social, con
equipos multidisciplinares, de los enfermos y las enfermedades.

La evaluacidn de las caracteristicas psicoldgicas del paciente y de la familia, su
grado de comprensién del asma, de su capacidad para manejar la enfermedad, y de las
barreras sociales y personales que impiden el manejo adecuado, deben ser el primer
paso de cualquier intervencion educativa y de automanejo. Y todo ello es
extremadamente dificil sin contar con un equipo especializado multidisciplinar (Creer et

al. 1988; Taitel, Kotses, Bernstein, Bernstein y Creer, 1995).
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Objetivos y Métodos

1. OBJETIVOS

El anilisis de los planteamientos tedricos de las secciones anteriores, motivo la

realizacion de este trabajo cuyos objetivos especificos son los siguientes:

OBJETIVO 1: Elaborar un instrumento que evalie, en pacientes asmaticos
adultos, el deseo de estar informados sobre su enfermedad, la biisqueda activa de
informacién sobre el asma y su tratamiento, y el grado de implicacién que el paciente

desea tener sobre el manejo de la enfermedad.

OBJETIVO 2: Explorar las asociaciones que, en pacientes asmaticos, se
establecen entre el deseo de informacién, la bisqueda activa de la misma, el grado de
“implicacién con el proceso propio de la enfermedad y variables:

a) demogrificas

b) actitudinales y de comportamiento
¢) emocionales

d) de personalidad

e) sociales y contextuales

OBJETIVO 3: Analizar las connotaciones que tienen, en el curso y tratamiento del
asma:
a) el deseo de estar informado sobre la enfermedad y su tratamiento,
b) la adopcién de un estilo activo de bisqueda de informacion acerca del asma 'y
su tratamiento, y

¢) la implicacién del propio paciente en la toma de decisiones con respecto al

asma y su tratamiento.

OBJETIVO 4: Este objetivo pretende poner en conexién variables médicas, de

historia de vida, y psicoldgicas en los pacientes asmaticos, por lo que se desdobla en:

a) Analizar las asociaciones que, en asmdticos, se establecen entre la

utilizacion de recursos sanitarios, la calidad de vida y sintomas durante
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b)

una crisis de asma, y las variables de morbilidad psicolégica (depresién,
ansiedad, alexitimia, locus de control para la salud, y amplificacio6n
somatosensorial).

Examinar las diferencias entre los asmdticos que mds utilizan recursos
sanitarios de gravedad (indicadores de un control deficiente de la
enfermedad) y los que menos utilizan esos recursos en las variables del
estudio.

Analizar el impacto de los acontecimientos vitales estresantes en el inicio

y en el agravamiento (crisis) de una enfermedad crénica como el asma.



Objetivos y Métodos

2. MATERIALES Y METODOS

2.1. SUJETOS

La seleccién de los pacientes se realizé en las consultas externas de los
Servicios de Neumologia del Hospital Universitario “La F&” y del Hospital “Arnau de
Vilanova” de Valencia. Desde Mayo de 1998 a Octubre de 1999, cuatro médicos
especialistas en Neumologfa' planteaban a sus pacientes asmaticos ambulatorios la
posibilidad de participar voluntariamente en una investigacién que se estaba llevando a
cabo sobre factores psicolégicos y enfermedades respiratorias (Anexo 1). Los sujetos

seleccionados debian cumplir los siguientes criterios de inclusidn:

a) Diagnéstico de asma, segiin los criterios propuestos por la American Thoracic
Society (1987);

b) situacién clinica estable, definida como sintomas y tratamiento no modificados
durante, al menos, las tltimas 4 semanas previas al estudio;

¢) duracién de la enfermedad mayor de dos afios;

d) edad superior a 15 afios;

e) no haber participado anteriormente en programas de automanejo de asma;

f) capacidad suficiente para comprender instrucciones escritas y poder rellenar
cuestionarios autoinformados (en el caso de que fueran analfabetos, se analizaba
su capacidad para entender las preguntas de los cuestionarios, y si era suficiente,
éstos eran completados por la autora del trabajo siguiendo sus indicaciones); y

g) ausencia de cualquier otra patologia crénica, incluyendo procesos mentales

incapacitantes (demencias, abuso de alcohol o drogas, deterioro cognitivo).

La muestra global sobre la que se ha llevado el estudio estuvo formada por 80
asmiticos adultos. La Tabla 6 recoge las caracteristicas clinicas y demogréficas de los

pacientes incluidos en el estudio.

" Dr. M. Perpiiia Tordera
Dr. A. De Diego Damia
Dr. L. Compte Torrero
Dr. B. Brotons
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Tabla 6. Caracteristicas de la muestra

Edad 42,25+16,73
Sexo (% de pacientes)
Hombres 34,1
Mujeres 63,4
Estado civil (% de pacientes)
Solteros/as 29,3
Casados/as 61
Viudos/as 2,4
Divorciados/as 49
Nivel de estudios (% de pacientes)
Sin Estudios 13,4
Primarios 40,2
Medios 29,3
Superiores 14,6
Profesién (% de pacientes)
Ama de casa 32,9
Auténomos 23,2
Estudiantes 12,2
Jubilados/as (jubilacién anticipada, baja por enfermedad....) 12,2
Parados 9,8
Profesionales liberales 7,3
% FEV1 79,55+£21,49
Grado de Disnea 1,9+0,82
Gravedad del Asma (GINA) (% de pacientes)
Intermitente 6,1
Persistente Leve 24,4
Persistente Moderada 25,6
Persistente Grave 18,3
Gravedad del asma (paciente) 4,15£2,19
Edad de inicio de sintomas 25,95+16,95
Urgencias 1,21£2,91

Los datos se presentan como mediatDE, salvo indicacién expresa de otra medida.

Los datos demogréficos de esta tabla indican que el 65% de los asmdticos eran
mujeres; su edad media era de 42,25 afos, con un rango que oscilaba entre los 15 y los
76 afios. La mayoria de pacientes estaban casados (62,5%), y una gran parte (84%)
habfa cursado algiin tipo de estudios mientras que solo el 14% afirmaba no tener
ningiin tipo de instruccién reglada. En cuanto al desempefio profesional, el colectivo de
personas mas representado son las amas de casa (el 33,8%), seguido de trabajadores
auténomos (23,2%), estudiantes (12,2%), jubilados (incluyendo en esta categoria a las
personas jubiladas de forma anticipada o que se encuentran de baja debido a su

enfermedad) (12,2%), parados (9,8%) y profesionales liberales (7,3%).
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El nivel socio-econémico en el que se situaba la mayoria era el medio-bajo
(76,3%), frente al 15% que se ubicaba en un nivel medio, un 6,3% en el nivel bajo, y

s6lo un 2,5% decia pertenecer a un nivel alto (Figura 1).

Figura 1. Nivel socioeconomico de los pacientes

80,000/0“ MedAo-Bajo

60,00%

40,00%1

20,00%

0,00% 1428

Por lo que se refiere a las caracteristicas del asma, la mayoria de pacientes
(50%) presentaba un asma de gravedad intermedia (50%) segin la clasificacion
Global Initiative for Asthma (GINA), y presentaban valores de obstruccién
bronquial (FEV)), disnea, y gravedad subjetiva consistentes con la valoracion
médica de gravedad. El inicio de los sintomas de asma presentaba una gran
amplitud, situdndose la edad media en torno a los 30 afios. En cuanto a la
frecuentacion hospitalaria grave (visitas a urgencias durante el Gltimo afio), la tasa
media era elevada, lo que indica un control deficiente de la evolucién de la

enfermedad.

2.2. INSTRUMENTOS
A continuacién exponemos las entrevistas individualizadas y los cuestionarios

utilizados en la presente investigacién para cubrir los objetivos indicados

anteriormente.
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2.2.1. Entrevistas individualizadas

En este apartado se incluyen las dos entrevistas estructuradas, utilizadas para
recoger informacién adicional a la ofrecida por los cuestionarios. Ambas fueron
expresamente disefiadas para este trabajo, basandonos en trabajos previos de nuestro
grupo de investigacién (Belloch, Perpiiid, Paredes, Giménez, Compte, Bafios, 1994;

Giménez, 1992; Paredes, 1992; Pascual, 1994).

a) Entrevista al paciente

Esta entrevista era cumplimentada por la autora de este trabajo y servia como
formato de base para llevar a cabo una evaluacién amplia del estado psicoldgico, fisico
y social del paciente. En el Anexo 2 se adjunta una copia. Las 4reas que cubre son las
siguientes:

A) Informacion general: con las 12 primeras preguntas se recogian los datos
sociodemograficos (apellidos, nombre, direccion, edad, sexo, profesién, estado civil,
nivel de estudios, nivel econdmico) y se evaluaba su estado psicolégico actual (la
presencia o ausencia de antecedentes psicoldgicos, posibilidad de tratamiento
psiquidtrico o psicol6gico), posible consumo de drogas y/o padecer una enfermedad o
deficiencia mental.

B) Datos sobre asma: las 5 siguientes preguntas aluden a la edad de inicio de
los sintomas de su enfermedad, a qué edad se le confirmé al paciente el diagndstico de
asma, si cuenta con antecedentes familiares de asma, si existe una mayor 0 menor
incidencia estacional de la enfermedad y algin precipitante de exacerbaciones que sea
conocido por el propio entrevistado (alergia, ejercicio, cambios climaticos, infecciones
respiratorias, emociones, polvo, contaminacién, fumar u otros).

C) Utilizacién de cuidados médicos: con las 5 preguntas posteriores
recogfamos informacién acerca de cudntas veces habfa llamado por teléfono o habia
visitado a su médico, habia acudido a urgencias, habia sido hospitalizado y/o habia sido
ingresado en la Unidad de Vigilancia Intensiva por su problema respiratorio, todo ello
durante el ano precedente.

D) Sintomatologia actual: En este apartado se valoraba el grado de disnea, tos,
espectoracion, sibilancias (pitos), sensacién de opresion tordcica, y sintomatologia

nocturna, que podia padecer el paciente asmético en el momento de la valoracién.
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E) Valoracion asma: Se le presentaba al paciente una escala analdgica y se le
preguntaba cémo calificaria la gravedad de su enfermedad de O (minima gravedad) a 10
(maxima gravedad).

F) Agravamiento de sintomas: la pregunta 30 hace referencia a si durante la
tiltima semana la persona ha tenido algiin agravamiento o mejoria de sintomas.

G) Valoracion acerca de hasta qué punto cree el paciente que su estado de
dnimo repercute en su enfermedad, en una escala analdgica de 0 (nada) a 10 (mucho).

H) Estimacion sobre su recuerdo en el momento del diagndstico de su
enfermedad o en el inicio de la misma, de haber experimentado alguna situacién que
representase un problema importante. En el caso de que la respuesta fuera positiva, se
les nombraba una serie de acontecimientos vitales estresantes y debian responder si
coincidian con alguno de ellos y, si no, describian brevemente esa situacion. (Esta
pregunta se plante6 s6lo a 40 pacientes de nuestra muestra, de modo exploratorio).

1) Apreciacién sobre si alguna situacion que el paciente valorase como
importante o problemdtica, habia desencadenado alguna crisis asmdtica en el pasado.
Si la respuesta era afirmativa, se preguntaba si coincidia con una serie de
acontecimientos. Finalmente, se les preguntaba si crefan que esas crisis provocadas o
relacionadas con esos acontecimientos, fueron mds intensas que otras. (Esta pregunta se
planted s6lo a 40 pacientes de nuestra muestra, por los mismos motivos que el item

anterior).

b) Entrevista médica (Informe facilitado por el médico)

Esta entrevista era cumplimentada por el médico especialista que atendia a
cada uno de los pacientes que formaban parte del estudio. En el Anexo 3 se adjunta una
copia de esta entrevista. Las dreas que cubre son las siguientes:

- Medicacidn que toma en la actualidad y dosis,

- Espirometria basal que se practicaba en el momento del estudio siguiendo las
recomendaciones de la SEPAR

- Valoracién personal sobre cémo calificarfa la enfermedad del paciente en
una escala analégica visual de O (leve) a 10 (grave),

- Atopia (presencia o ausencia)
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- Gravedad del asma, categorizada como intermitente, persistente leve,
persistente moderada y persistente grave, siguiendo las recomendaciones del Global

Initiative for Asthma (GINA).

2.2.2. Cuestionarios estandarizados

La informacién relativa a las variables clinicas de deseo de informacion,
biisqueda de informacién y toma de decisiones, la calidad de vida relacionada con la
salud, la alexitimia, las opiniones sobre la salud, el grado de depresién, la bisqueda y la
evitacion de informacién, el nivel de ansiedad, el listado de sintomas de asma, el locus
de control de la salud, la amplificacién somdtica y las caracteristicas de personalidad

fue recabada a través de los instrumentos que se describen a continuacion.

A) Informacion y Decisiones en el Asma (IDEA, Perpiid, Belloch, Ayllén, De Diego,
2000, 2002). Este inventario constituye uno de los elementos centrales de la presente
tesis doctoral, en este apartado Unicamente se comentan sus caracteristicas generales
dejando para el capitulo de resultados su descripcién exhaustiva.

a) subescala Deseo de Informacion: 10 preguntas con formato de respuesta tipo
Likert de 4 pasos (“nunca”, “algunas veces”, “casi siempre” y “siempre”,
puntuados respectivamente como 0, 1,2y 3).

b) subescala Biisqueda de Informacién: 10 preguntas con formato de respuesta
dicotémico.

) subescala Toma de Decisiones: 16 preguntas agrupadas en 3 escenarios o
situaciones, con formato de respuesta tipo Likert de 3 pasos (“‘principalmente
usted”, “el médico y usted por igual” y “principalmente el médico”, que se
califican como 2, 1 y 0, respectivamente). El escenario 1 (5 items) ejemplifica
una revision rutinaria por parte del médico de atencién primaria del paciente
con asma estable. El escenario 2 (5 items) ilustra una agudizacién asmética
leve-moderada. Por ultimo, el escenario 3 (6 items) hace referencia a una
crisis de asma que obliga al paciente a acudir a urgencias y ser ingresado en el
hospital.

En el Anexo 4 se recoge la redaccion final del cuestionario IDEA, la

configuracién de cada una de las subescalas y las normas para su interpretacion.
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B) Cuestionario de Calidad de Vida en el Asma (Asthma Quality of Life
Questionnaire, AQLQ; Marks, Dunn y Woolcock, 1992; Versién espafiola: Perping,
Belloch, Pascual, De Diego y Compte, 1995).

Este cuestionario contiene 20 items que contribuyen a la puntuacién total y a una o
dos de las subescalas que lo componen. Los items tienen cinco alternativas de respuesta,
puntuadas de 0 a 4. La puntuacién total de la escala se obtiene de la media de los items
multiplicada por 2,5, con lo que el rango posible de puntuacién total en la escala oscila
entre 0-10, correspondiendo las puntuaciones bajas a buena calidad de vida y las
elevadas a mala calidad de vida. Los {tems se agrupan en cuatro subescalas que reciben
los nombres descriptivos que aluden a los contenidos incluidos. La puntuacién de cada
subescala se obtiene de la media de todos los items asociados con ella multiplicandola
por 2,5. Las subescalas de las que consta el cuestionario son las siguientes:

a) Ahogo (falta de aliento): con cinco items (1, 2, 3,4y 5).

b) Estado de dnimo: con cinco items (6, 7, 8, 9 y 10).

¢) Restriccion social: con siete items (11, 12, 13, 14, 15, 16y I7).
d) Preocupaciones: con siete items (9, 11, 14, 17, 18, 19y 20).

Segiin trabajos previos de nuestro equipo (Pascual, 1994; Pascual y Belloch, 1996;
Perpiiid, Belloch, Pascual, De Diego, Compte, 1995), el estudio de fiabilidad que evalué
la consistencia interna (coeficiente alfa de Cronbach, correlaciones inter-items), mostrd
indices satisfactorios en todos los casos (rango de r item-total= 0,39 a 0,78,; alfa=0,78 a
0,91). La validez de contenido se evalué mediante analisis factoriales de componentes
principales con rotacién oblicua y se obtuvieron 4 factores, cada uno de los cuales se
ajusté relativamente bien a una de las subescalas propuestas, que en conjunto explicaron
el 65,2% de la varianza total. En cuanto a la validez de constructo, los resultados
obtenidos mostraron: 1) que la dimensién de ahogo de la calidad de vida es la que
mayor nimero de interacciones significativas mantiene con variables relevantes del
asma (Gravedad, FEV1, disnea, edad y duracién de la enfermedad), y 2) que los
pacientes con mayor grado de obstruccién, mayor gravedad y mayor frecuentacién
hospitalaria presentaron los peores indices de calidad de vida. La versién espaiiola del

AQLQ se muestra en el Anexo 5.

99



Marco Empirico. Capitulo 1

C) Escala de Alexitimia de Toronto (Toronto Alexithymia Scale, TAS-20; Bagby,
Parker y Taylor, 1994; Versién espaiiola: Sandin y Chorot, 1991).

La TAS-20 es un instrumento que surgié para intentar superar las deficiencias de
la TAS-26 original y mejorar la revisién inicial de la escala (TAS-R). Estd formada por
20 ftems a los que el sujeto debe contestar segin su grado de acuerdo utilizando una
escala de 1 (nada de acuerdo) a 5 (totalmente de acuerdo), teniendo en cuenta que los
items 4, 5, 10, 18 y 19 se puntian de forma inversa.

Estos items se agrupan en 3 factores o subescalas (Bagby et al., 1994):

a) Dificultad para identificar sentimientos (items 1, 3, 6, 7,9, 13 y 14).
Alude a la capacidad para identificar sentimientos y para distinguir entre
sentimientos y sensaciones corporales relacionadas con la activacion
emocional.

b) Dificultad para describir sentimientos (items 2, 4, 11, 12y 17). Refleja
la incapacidad para comunicar los propios sentimientos a los demis.

¢) Pensamiento orientado hacia fuera (items 5, 8, 10, 15, 16, 18, 19y 20).
Evalta la falta de capacidad que tiene la persona para pensar y
reflexionar sobre si misma.

La TAS-20 ha mostrado una consistencia interna aceptable en su puntuacién total
(o= 0,81), asi como para cada uno de los tres componentes o factores (F1=0,78,
F2=0,75, F3=0,66). Existe cierta diferencia significativa, aunque pequefia, entre la
puntuacién media de la TAS-20 para hombres (51,14+ 10,40) y la puntuacion media
para las mujeres (48,99t 11,48) [t (964)= 2,96, p<0,01]. Ademds, existid cierta
correlacidn entre las puntuaciones de la TAS-20 y la edad (r= -0,13, p<0,01). La
fiabilidad test-retest de la TAS-20 con una muestra independiente de 72 estudiantes, que
completaron la escala en dos ocasiones con un intervalo de 3 semanas fue de 0,77
(p<0,01) (Bagby er al., 1994). En el Anexo 6 se presenta un ejemplar de la adaptacién
castellana del TAS-20.

D) Examen de Opiniones sobre la Salud (Health Opinion Survey HOS; Krantz,
Baum, Wideman, 1980).

Se trata de un cuestionario formado por dos componentes que evaldan las
creencias y actitudes de las personas sobre la eficacia y los potenciales beneficios que

tiene el cuidar de la propia salud, asi como la frecuencia con la que se busca
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informacién y se hacen preguntas a los médicos sobre las propias dolencias. EI HOS
estd integrado por 16 ftems que se responden segin un formato dicotémico (De acuerdo/
En Desacuerdo). Las dos escalas que componen este instrumento son:

a) Implicacién conductual (items 2, 5, 6, 7, 9, 11, 12, 13 y 14). Valora las
actitudes hacia el autocuidado y la implicacién activa de los pacientes en el cuidado
de su salud (traducida en comportamientos manifiestos).

b) Informacion (items 1, 3, 4, 8, 10, 15 y 16). Estima el deseo que muestran los
pacientes por preguntar y querer estar informado sobre las decisiones
médicas.

La puntuacién total del HOS presenta un coeficiente de fiabilidad (K-R) de 0,77,
mientras que las fiabilidades de las subescalas Implicacion Conductual € Informacion
fueron de 0,74 y de 0,76, respectivamente (Krantz, et al., 1980). Los coeficientes de
fiabilidad test-retest con una semana de intervalo fueron 0,74, 0,71, y 0,59 (puntuacién
total, Implicacién conductual, e Informacién, respectivamente). Segin sus autores,
existe una ligera pero no significativa tendencia a que las mujeres puntien mds en todas
las escalas del instrumento. Este instrumento se ha traducido expresamente para la
presente investigacion y los resultados obtenidos con el mismo son provisionales, a falta

de una validacién especifica. En el Anexo 7 se presenta un ejemplar del HOS.

E) Inventario de Depresion de Beck (Beck’s Depression Inventory, BDI; Beck,
Rush, Shaw y Emery, 1979).

El BDI es un instrumento que proporciona una estimacién del grado de depresion
que presenta un paciente determinado. Estd integrado por 21 grupos de 4 enunciados
cada uno que describen sintomas depresivos (p. ej., tristeza, lloro, indecision,
pensamientos de suicidio) de los que el sujeto tiene que elegir el que considere que
describe mejor los sentimientos que ha experimentado durante la Gltima semana. La
puntuacién de los items oscila en un intervalo de 0 a 3. La puntuacién total posibilita
establecer diversos rangos cuantitativos de depresién: depresién ausente o minima
(<10), depresién entre leve y moderada (10-18), depresién entre moderada y grave (19-
29), y depresién grave (30-63) (Beck, Steer y Garbin, 1988, pdg.79).

El BDI se caracteriza porque aproximadamente los 2/3 de los ftems que lo
componen tienen un contenido cognitivo; excluye sintomas que suponen “déficits por

exceso” (p. ¢j., hipersomnia) e incorpora sintomas que reflejan una “inhibicion general”;
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no recaba informacién sobre dificultades en el rendimiento intelectual (p. ej.
concentracién); y presta especial atencién a la sintomatologia cognitiva relacionada con
la culpa, las atribuciones causales personales, etc. (Vizquez y Sanz, 1991).

La fiabilidad test-retest del BDI es de 0,75 (Rehm, 1976) y la consistencia interna
es de 0,86 (Beck, Ward, Mendelson, Mock y Erbaugh, 1961). Diversos estudios han
demostrado que este instrumento es una medida sensible para la cuantificacion de la
intensidad de la depresion y que es independiente de variables como la edad, el sexo o
el cociente intelectual del sujeto (Metcalfe y Goldman, 1965; Johnson y Heather, 1974;
citado en Echeburida, de Corral, Zubizarreta y Sarasua, 1995). En el Anexo 8 se presenta

un ejemplar del BDIL.

F) Escala del Estilo Conductual de Miller (Miller Behavioral Style Scale, MBSS;
Miller 1987; Versién espaiiola: Miré, 1997).

La escala consiste en 4 hipotéticas situaciones estresantes que se pueden presentar
con mayor o menor probabilidad en la vida cotidiana (una visita al dentista, ser rehén de
un grupo de terroristas armados, ser despedido del trabajo, volar en un aeroplano que
tiene problemas técnicos). Cada situacién va seguida de 8 posibles respuestas, la mitad
de las cuales tiene que ver con la bisqueda de informacién y la otra mitad con la
evitacién de ésta. Los sujetos tienen que seleccionar tantos items como deseen ( “cosas
que harian”). Se obtienen dos medidas diferentes: 1) la puntuacion total del individuo
“puscador de informacién” (B) (16 items); y 2) la puntuacién total del “evitador de
informacién” (E) (16 items).

Los resultados de la versién espafiola de la MBSS (MBSS-S) son similares a los
obtenidos con la versién original (Miller, 1987). En pacientes con problemas dentales
(N=93), el o de Cronbach para los B fue de 0,69 y para los E de 0,67; en pacientes con
colecistectomia (N=56) los coeficientes fueron de 0,83 y 0,75 (B y E, respectivamente).
En pacientes con histerectomia (N=78), las alfas fueron de 0,70 (B) y 0,66 (E). En el
caso de estudiantes espafioles (N=287) se encontraron indices de 0,86 (B) y 0,71 (E),
mads elevados que los informados por la autora original en estudiantes norteamericanos
(N=63): 0,70 (B) y 0,75 (E). En el Anexo 9 se presenta un ejemplar de la adaptacion
castellana de la MBSS.
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G) Inventario de Ansiedad Estado-Rasgo (State-Trait Anxiety Inventory, STAI;
Spielberger, Gorsuch y Lushene, 1970; Version TEA)

Este instrumento estd compuesto por escalas separadas de autoevaluacién que
miden aspectos conceptuales independientes de ansiedad: la Ansiedad-Estado (A-E),
definida como una condicién emocional transitoria caracterizada por sentimientos
subjetivos de tensién y aprension e hiperactividad del sistema nervioso auténomo; y la
Ansiedad-Rasgo (A-R), entendida como una propension ansiosa relativamente estable a
percibir las situaciones en términos amenazantes que, como consecuencia, tiende a
incrementar la Ansiedad-Estado (Spielberger et al., 1970).

El STAI consta de 40 items (20 en cada escala) a los que el sujeto tiene que
responder, en el STAI-E, de acuerdo con el modo en que se siente “ahora mismo” (en el
momento de contestar) y, en el STAI-R, segiin c6mo se siente en “general”. En ambas
escalas los items son estimados en funcién de 4 alternativas de respuesta que van de 0
(“nada” en el STAI-E; “casi nunca” en el STAI-R) a 3 (“mucho” en el STAI-E; “casi
siempre” en el STAI-R).

Segiin recoge Echeburda (1993), el coeficiente de fiabilidad test-retest es de 0,81
en la Escala de Ansiedad-Rasgo y de 0,40 en la Escala de Ansiedad-Estado (Spielberger
et al., 1970), y el coeficiente alfa de consistencia interna es de 0,94 en el STAI-E y de
0,91 en el STAI-R (Tejero, Guimerd, Farré y Peri, 1986). En el Anexo 10 se presenta un
ejemplar del STAL

H) Listado de Sintomas de Asma (Asthma Symptoms Checklist, LSA; Brooks,
Richards, Bailey, Martin, Windsor y Soong, 1989; Versién espaiiola: Belloch, Pascual,
Perpifid, Martinez y De Diego, 1997).

Se compone de 36 items que hacen referencia a la frecuencia con que el paciente
experimenta determinados sintomas durante un ataque agudo de asma. Los items se
responden en una escala tipo Likert de 5 puntos que abarcan desde “Nunca” hasta
“Siempre”. El listado se divide en cinco subescalas denominadas: Panico-miedo (8
items), Obstruccién de las vias aéreas (9 items), Hiperventilacién (7 {tems), Irritabilidad
(5 items) y Fatiga (7 items). Por lo tanto, el cuestionario permite obtener 5
puntuaciones, una para cada factor o subescala, ademds de una puntuacién total. Todas
ellas se obtienen simplemente sumando las puntuaciones de cada uno de los items que

componen las 5 subescalas.
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El listado permite discriminar entre la sintomatologia propia del ataque asmatico
y la sintomatologia psicolégica afiadida que puede distorsionar el informe que realiza el
paciente. Ademds de ello, posibilita la deteccién de patrones de sintomas subjetivos
inconvenientes para una adecuado manejo de su enfermedad. La versién utilizada por
nosotros es la versién revisada que Brooks, er al., (1989) hicieron del Listado de
Sintomas Subjetivos de Asma confeccionado por Kinsman, Luparello, O’Banion y
Spector en 1973. La validacién para la poblacién espafola fue llevada a cabo por
nuestro equipo (Belloch, Pascual, Perpifia, Martinez y De Diego, 1996; Pascual, 1995;
Martinez, Pascual, Perpiiia, Belloch, De Diego y Compte, 1995; Martinez, Perpiiia,
Belloch, Pascual, De Diego y Compte, 1995) con 100 pacientes asmaticos (57 mujeres y
43 hombres, con una media de edad de 39 afios) en situacién estable. El andlisis de
fiabilidad del LSA mostré valores o Cronbach que oscilaron entre 0,64 y 0,86 para las
cinco subescalas, mientras que las razones F de cada una de ellas alcanzaron niveles de

significacién de p<0,0001. La versi6n espafiola del LSA se muestra en el Anexo 11.

I) Escala Multidimensional del Locus de Control de la Salud (Multidimensional
Health Locus of Control, HLC; Wallston, Wallston y De Vellis, 1978).

La escala original del Locus de Control de la Salud (HLC) desarrollada por
Wallston, Wallston, Kaplan y Maides (1976) es una medida unidimensional bipolar
(interno-externo) de las creencias que las personas tienen acerca de si su salud estd
determinada o no por su conducta. Las personas con un locus de control “Interno”,
creerian en la relacidn existente entre su conducta y los resultados de la misma, mientras
que las personas con un locus de control “Externo”, no confiarfan en dicha relacion.
Pero el andlisis que los autores hicieron de los datos apuntaba hacia la multi-
dimensionalidad de la escala. A partir de aqui, propusieron tres dimensiones
independientes: una interna y dos externas (Wallston, et al., 1978). Asi, el locus de
control “Externo” se dividié en dos tipos: “Otros Poderosos” y “Azar”. La escala consta
de 18 ftems, 6 por cada dimensién, que se contestan en una escala tipo Likert de 5
puntos, desde 1 (“Absolutamente falsa”) a 5 (“Absolutamente correcta’). La descripcion
que los autores hacen de las dimensiones es la que sigue:

- Locus de control para la salud Interno (LCHI): Las personas que puntian alto

en este aspecto piensan que ellas mismas pueden influir en el mantenimiento de su
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salud, asf como modificar el curso y resultado de su enfermedad. Contiene los {tems: 1,
6,8,12, 13y 17.

- Locus de Control para la salud Externo (LCHE): Por el contrario, las personas
con un locus de control externo, creen que su salud, o su enfermedad, estan
determinadas por agentes externos a ellas mismas: en unos casos, dependerian de las
conductas de otras personas, como profesionales de la salud, familiares, amigos, etc.
(“Otros Podgrosos” LCHE-P; items, 3, 5, 7, 10, 14 y 18) y, en otros, se confiaria en la
accién del azar, la suerte, el destino, etc. (“Azar’LCHE-A; items, 2, 4,9, 11, 15y 16).

El alpha obtenido para cada una de las subescalas fue el siguiente: LCHI= 0,77;
LCHE-P= 0,67 y LCHE-A= 0,75 (Wallston, et al., 1978). En el Anexo 12 se presenta
un ejemplar del HLC.

J) Escala de Amplificacién Somatosensorial (Somatosensory Amplification
Scale, SSAS; Barsky, Wyshak y Klerman, 1990; Version espafiola: Belloch, Ayllon,
Martinez, Castafieiras y Jiménez, 1999).

La SSAS fue construida con el propdsito de evaluar la sensibilidad a las
sensaciones corporales benignas que son molestas pero que no constituyen sintomas
tipicos de enfermedad (Barsky et al., 1990). Este instrumento estd compuesto por 10
ftems, respecto a los cuales la persona ha de decidir, de acuerdo con una escala Likert
de 5 puntos que oscila desde “nada en absoluto” (1) hasta “muchisimo” (5), el grado en
que cada uno de ellos “le caracterizan en general”.

Tanto en su versién inicial de 5 ftems (Barsky, Goodson, Lane y Cleary, 1988)
como en la mds reciente de 10 (Barsky et al., 1990), la escala ha mostrado una
adecuada consistencia interna y fiabilidad test-retest. Asi, por ejemplo, en el estudio de
Barsky et al. (1990) en el que utilizaron una muestra de pacientes reclutados de una
clinica de medicina general, esta ultima versién tuvo una consistencia de 0,82 y una
fiabilidad test-retest de 0,79 con un intervalo temporal medio de 7 dias. En opinién de
estos autores, este tipo de datos sugieren que la amplificacion puede ser considerada
como un constructo unitario con cierto grado de estabilidad temporal (Barsky et al.,
1990). Los resultados de la investigacién de Barsky et al. (1990) han mostrado que el
nivel de amplificacién somatosensorial evaluado por la SSAS fue significativamente
més elevado en los sujetos hipocondriacos que en una muestra de comparacién

(pacientes no hipocondriacos reclutados en una clinica de medicina) y mantuvo
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correlaciones significativas con el grado de sintomatologia hipocondriaca en ambas

muestras. La versién espafiola de la SSAS se muestra en el Anexo 13.

K) Cuestionario de Personalidad “Big Five” (Caprara, Barbaranelli'y Borgogni,
1993, BFQ; Adaptacién espafiola: Bermidez, 1995).

El Cuestionario “Big Five” (BFQ), se ha concebido sobre la base de las
argumentaciones tedricas que ponen de manifiesto la preeminencia de la solucion de
cinco factores respecto de otras soluciones para explicar la existencia de dimensiones
universales de personalidad. Estos “Cinco Grandes” factores han sido denominados:
Energia, Afabilidad, Tesén, Estabilidad Emocional y Apertura Mental.

En cada uno de los factores se han identificado a su vez dos sub-dimensiones,
cada una de las cuales hace referencia a distintos aspectos de la propia dimension:

|. Energia: Dinamismo y Dominancia. La persona que alcanza una puntuacién
alta en esta dimensién, tiende a describirse como muy dindmica, activa, enérgica,
dominante y locuaz.

2. Teson: Cooperacién y Cordialidad. La persona que presenta alta puntuacién en
esta dimension tiende a describirse como muy reflexiva, escrupulosa, ordenada,
diligente y perseverante.

3. Afabilidad: Escrupolosidad y Perseverancia. La persona que alcanza
puntuacién alta en esta dimensién tiende a describirse como muy cooperativa, cordial,
altruista, amigable, generosa y empitica.

4. Estabilidad Emocional: Control de Emociones y Control de Impuisos. La
persona que obtiene puntuacién alta en esta dimensi6n tiende a describirse como poco
ansiosa, vulnerable, emotiva, impulsiva, impaciente e irritable.

5. Apertura Mental: Apertura a la Cultura y Apertura a la Experiencia. La persona
que obtiene puntuacién alta en esta dimensién tiende a describirse como muy culta,
informada, interesada por las cosas y experiencias nuevas, dispuesta al contacto con
culturas y costumbres distintas.

En total, el BFQ consta de 132 items, a los que el sujeto contesta en una escala
tipo Likert de cinco puntos. En cada subdimension (integrada por 12 elementos) la
mitad de las afirmaciones han sido formuladas en sentido positivo con respecto al
nombre de la escala, mientras la otra mitad de las afirmaciones han sido formuladas en

sentido negativo, con el fin de controlar eventuales fenémenos de sesgos de respuesta.
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De todos modos, se incluye la escala de Distorsidn (D), que también consta de 12
elementos, y que tiene por finalidad proporcionar una medida de la tendencia a ofrecer
un perfil falseado de si mismo al responder al cuestionario. Los resultados del estudio
de la fiabilidad del BFQ en muestras espafiolas son los siguientes: Energia a= 0,75;
Afabilidad o= 0,73; Tesén a= 0,79; Estabilidad Emocional o= 0,87 y Apertura
Mental o= 0,76 (Ediciones TEA, 1995). En el Anexo 14 se presenta un ejemplar del
BFQ.

2.3. PROCEDIMIENTO

La fase preliminar del estudio consistié en seleccionar, construir y adaptar los
instrumentos que estimamos adecuados para recopilar la informacion pertinente a tenor
de los objetivos establecidos. A continuaci6n, se procedié a la toma de contacto con los
pacientes asmaticos, por mediacién de los cuatro médicos especialistas en Neumologia,
anteriormente citados. Ellos examinaban la adecuacién del paciente a la finalidad del
estudio (criterios de inclusién y exclusién) y en caso de que fuera positiva, se les
informaba de los objetivos genéricos y se solicitaba su consentimiento expreso para
participar en el mismo (Anexo 1). Una vez confirmada la estabilidad clinica y

espirométrica se inicid el estudio en dos visitas consecutivas.

En la primera visita se realizaba la entrevista al paciente, se recogia la entrevista
médica y se cumplimentaba el cuestionario IDEA por primera vez. Para la obtencidn de
los datos del retest (cuestionario IDEA) se intercalé un méximo de cuatro semanas para

el nuevo pase.

La segunda visita se realizé con una separacién temporal mdaxima de 1 semana
respecto de la primera. Después de comprobar que la situacion clinica del paciente no

habfa experimentado modificacién alguna, se administraron el resto de escalas.
En total fueron 80 los pacientes que cumplimentaron los cuestionarios, a

excepcién del inventario de personalidad Big Five que solo fue cumplimentado por 40

pacientes.
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2.4. ANALISIS ESTADISTICOS

Los datos recogidos en este estudio precisaron diversos tipos de andlisis que se

realizaron con el programa estadistico SSPS/PC+. A continuacién se expone el

tratamiento que recibieron los datos en funcién de la naturaleza de la variable

considerada y del objetivo perseguido.

108

Objetivo 1

La fiabilidad del IDEA se puso a prueba mediante el andlisis de consistencia interna
(o de Cronbach, y correlaciones item-total corregidas), y su repetibilidad (test-retest
intervalo de una semana: coeficiente de correlacidn intraclase).

La validez de contenido se examiné mediante andlisis factorial de componentes
principales (rotacién oblimin y, en su caso, varimax; scree fest para la determinacién
del niimero de factores; saturacién > 0,40 para la inclusién de un ftem en un factor).
La validez discriminante se llevé a cabo mediante comparaciones entre grupos de
sujetos, que se realizaron por medio de pruebas t de Student para muestras no

relacionadas (2 grupos) o ANOVAS (3 o mds grupos). Para los andlisis post-hoc se

utilizaron pruebas Scheffé.

Objetivos 2y 3

Para examinar el grado de correlacion existente entre las subescalas del IDEA vy las
variables clinicas y demograficas de los pacientes, se calcularon coeficientes
Pearson o coficientes Spearman, segiin su pertinencia.

Posteriormente, para explorar qué variables de las consideradas predecian uno de los
elementos hipotéticamente contemplados en el IDEA, se realizaron andlisis de
regresién multiple (pasos sucesivos), tomando en cada caso una de las subescalas
del IDEA como variable dependiente, y como variables predictoras las que habian
presentado un coeficiente de correlacién significativo con cada una de ellas. La
seleccién de variables a introducir en los andlisis se basé en el examen de la matriz
correlacional previa, no superando en ningin caso la ratio 1:10 (variable: sujetos)

para la introduccién de las variables independientes.
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Objetivo 4

e Para la exploracién de asociaciones entre variables médicas, calidad de vida,
sintomas de asma en una crisis, y variables psicoldgicas se calcularon coeficientes
de correlacion Pearson o Spearman.

e Para examinar las diferencias entre pacientes sobre la base del control y/o
estabilidad de su enfermedad, se tomé como referencia la frecuentacién de recursos
sanitarios de urgencia y se analizaron las diferencias en variables médicas y
psicolégicas entre los altos y bajos frecuentadores (pruebas t)

e Para explorar el grado de correlacién existente entre las preguntas de la entrevista al
paciente que exploran la presencia de acontecimientos estresantes relacionados con
el asma, y el resto de variables de nuestro estudio, se calcularon coeficientes de
contingencia ya que este coeficiente se aplica a mediciones nominales de la variable
dependiente.

o A su vez, para examinar las diferencias entre los que respondan
afirmativamente y negativamente a las preguntas, se llevaron a cabo pruebas
x2 (ya que este estadistico se aplica a mediciones nominales de la variable
dependiente).

o Y por iiltimo, se realizaron andlisis de regresion miiltiple (pasos sucesivos),
tomando una de las preguntas anteriormente citadas como variable
dependiente, y como variables predictoras las que habian presentado un

coeficiente de correlacién significativo con cada una de ellas.

Todos los andlisis estadisticos realizados fueron bilaterales y en ellos se tomaron

como niveles de significacién probabilidades inferiores o iguales a 0,05.
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Resultados

La exposicién de los resultados obtenidos se realizard segun la secuencia de

objetivos expuesta en el apartado anterior.

OBJETIVO 1

El primero de los objetivos de la presente investigacién ha sido desarrollar una
nueva herramienta psicométrica que permitiera evaluar con precisién la actitud de los
pacientes asmdticos en torno a tres elementos: el deseo de obtener informacién, la
bisqueda activa de la misma y la capacidad para tomar decisiones respecto a la

enfermedad y su tratamiento.

La construccién del cuestionario, que hemos denominado Informacién y
Decisiones en el Asma (IDEA) se ha llevado a cabo siguiendo un plan de trabajo que

consté de 3 fases:

FASE 1°. REDACCION DEL INVENTARIO

Cada uno de los miembros del equipo investigador (dos especialistas en
Neumologia, Dres, Perpifid y De Diego, y dos psicélogas, Dra. Belloch y la autora de
este trabajo) elabord, de forma individual, un conjunto de al menos 30 preguntas que
rastreaban: a) deseo de informacién sobre el asma; b) biisqueda activa de informacién
sobre el asma; y c) situaciones relacionadas con la enfermedad en las que
presumiblemente un paciente debe tomar decisiones. Tras redactar los items, se llevé a
cabo una sesién inicial de puesta en comiin que concluyé con una seleccién preliminar
de 15 preguntas referentes a cada uno de los 3 dominios teéricos establecidos al inicio
(45 preguntas en total). Se decidi6 adoptar un formato winico de respuesta para todas las
preguntas: escala Likert de 5 pasos (0 a 4), con referentes verbales diferentes segin la

subescala.

FASE 2°. ADMINISTRACION PRELIMINAR DEL INVENTARIO

El cuestionario resultante se administré6 a 20 asmaticos adultos, en situacién

estable y con diversos niveles de gravedad. El pase se realizO de manera
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individualizada, aunque sin ningun tipo de ayuda por parte del entrevistador. Ademas
de responder a los items del cuestionario, cada paciente debia indicar si comprendia el
significado de los mismos, si le parecian pertinentes y si hallaba alguna dificultad para
responderlos. Tomando en consideracién la informacién recogida se procedié a una
segunda reunién del equipo investigador en la que se examinaron los comentarios y
sugerencias de los pacientes y se evaluaron los porcentajes de respuesta para cada una
de las preguntas, asi como sus indicadores de tendencia central y dispersion. Este
anélisis revel6 que, en el caso de los items relativos a la biisqueda de Informacién (BI),
un porcentaje superior al 90% de pacientes puntué en alguno de los extremos de la
escala Likert propuesta. Teniendo en cuenta este dato, reformulamos el formato de
respuesta para esta subescala en términos dicotémicos (Si/No). Por lo que hace
referencia a las preguntas sobre el deseo de Informacién (DI), hubo una elevada tasa de
respuestas (superior al 65%) en el punto central de la escala (valor 2), lo que aconsejo
eliminar este valor para maximizar las diferencias entre las posibilidades de respuesta y
evitar sesgos de deseabilidad social (Streiner y Norman, 1995). El formato de respuesta
que se adopté como definitivo fue: “nunca”, “algunas veces”, “casi siempre” 'y
“siempre” (valores de 0, 1, 2 y 3, respectivamente). Finalmente, en el dominio de toma
de decisiones (TD) se constaté una ausencia de respuestas en ambos extremos de la
escala, y muchos pacientes indicaron que les resultaba dificil discriminar entre
“siempre usted” y “principalmente usted” y entre “siempre el médico” 'y
“principalmente el médico”. A la vista de ello se decidi6 eliminar los puntos extremos
(“siempre”) y reducir aqui la escala Likert a 3 pasos (“principalmente usted”, “el
médico y usted por igual” y “principalmente el médico”, valorados como 2, 1y0,
respectivamente). Con toda esta informacién se redactd un nuevo borrador que
cumplimentaron 20 nuevos pacientes. El andlisis subsiguiente de las tasas de respuesta
a cada ftem y las medidas de tendencia central y dispersién obtenidas, aconsejaron
eliminar algunas preguntas, quedando el inventario inicial constituido del modo
siguiente:
a) subescala DI: 10 preguntas con formato de respuesta tipo Likert de 4 pasos
(“nunca”, “algunas veces”, “casi siempre” y “siempre”, puntuados
respectivamente como 0, 1,2y 3).

b) subescala BI: 10 preguntas con formato de respuesta dicotémico.
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¢) subescala TD: 16 preguntas agrupadas en 3 escenarios o situaciones, con
formato de respuesta tipo Likert de 3 pasos (“principalmente usted”, “el
médico y usted por igual” y “principalmente el médico”, que se califican
como 2, 1 y 0, respectivamente). El escenario | (5 items) ejemplifica una
revisién rutinaria por parte del médico de atencién primaria del paciente con
asma estable. El escenario 2 (5 {tems) ilustra una agudizacién asmatica leve-
moderada. Por tltimo, el escenario 3 (6 items) hace referencia a una crisis de
asma que obliga al paciente a acudir a urgencias y ser ingresado en el

hospital.

FASE 3°. ANALISIS DE LAS PROPIEDADES PSICOMETRICAS DEL IDEA

En esta fase se administré el cuestionario a los sujetos que conforman la
muestra del presente trabajo, cuyas caracteristicas ya han sido expuestas en el apartado

correspondiente. A continuacién se exponen los resultados obtenidos.

3.1. ANALISIS DE FIABILIDAD

En este apartado analizamos la fiabilidad del Cuestionario de Informacion y
Decisiones en el Asma (IDEA). La fiabilidad nos informa del grado de precision que
tiene un instrumento, es decir, de hasta qué punto el instrumento “mide bien aquello
que estd midiendo”. El estudio de la fiabilidad tiene dos aspectos fundamentales: la
consistencia interna, que se refiere al grado en que los distintos items del instrumento
miden la misma cosa; y la estabilidad temporal (test-retest), que se refiere al grado en
que un instrumento de medida arrojard el mismo resultado en diversas mediciones

concretas.

3.1.1. Consistencia Interna

El fndice de consistencia interna calculado fue el coeficiente alfa de Cronbach.
También se realizé un andlisis de los items que componen las distintas escalas con el
fin de estudiar su fiabilidad. Para ello se calcularon los indices de homogeneidad
corregidos de cada item (correlacién del item con la puntuacion total en la escala,

habiendo eliminado de esta puntuacién total el ftem del que se trata), y que nos informa
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de la fiabilidad de los items, y el valor que tomaria el coeficiente alfa en cada una de las

escalas si dicho item fuera elimado.

En la Tabla 7 se recogen los datos sobre consistencia interna de las subescalas DI

y BI; en ambas, los coeficientes o fueron satisfactorios (0,86 y 0,77 para DI y BI,

respectivamente) y sus valores no aumentaron con la eliminacién de ninguno de los

items correspondientes, lo que indica que todos ellos son igualmente necesarios. Sin

embargo, los valores o para TD, asi como para cada uno de los 3 escenarios, fueron

insuficientes (0,65 para el conjunto de la subescala, y 0,48, 0,65 y 0,54 para los

escenarios 1, 2 y 3, respectivamente).

Tabla 7. Consistencia interna de las subescalas

Deseo de Informacion (DI) y Bisqueda de Informacion (BI).

Subescala M (DT) r item- total o/ o eliminando el item
Deseo de Informacién
Item 3 2,34 (0,99) 0,67 0,81
Item 4 2,17 (1,21) 0,58 0,82
Item 5 2,70 (0,77) 0,77 0,81
Item 6 2,52 (0,91) 0,72 0,81
Item 9 2,67 (0,84) 0,67 0,82
Item 13 2,06 (1,11) 0,38 0,85
Item 15A 2,46 (0,95) 0,68 0,81
Item 15B 2,18 (1,17) 0,34 0,86
Item 17 2,83 (0,49) 0,36 0,84
Item 18 2,76 (0,64) 0,53 0,83
Total D.1. 24,67 (6,06) -- 0,86
Bisqueda de Informacion
Item | 0,50 (0,50) 0,33 0,73
Item 2 0,52 (0,23) 0,53 0,70
Item 7 0,39 (0,49) 0,32 0,73
Item 8 0,34 (0,48) 0,35 0,72
Item 10 0,77 (0,42) 0,55 0,70
Item I 1A 0,77 (0,42) 0,49 0,70
Item 11B 0,60 (0,49) 0,20 0,75
Item 12 0,67 (0,47) 0,42 0,71
Item 14 0,35 (0,48) 0,49 0,70
Item 16 0,75 (0,43) 0,37 0,72
Total B.I. 5,42 (2,58) -- 0,77
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El andlisis de la contribucién particular de cada item a su respectivo escenario y a
la puntuacién total de la escala reveld la conveniencia de eliminar algunos de ellos con
el fin de optimizar la consistencia interna. En estas condiciones, la supresion de dos
ftems de los escenarios | y 3, y de un item del escenario 2, aumenté los valores de o

hasta alcanzar niveles métricamente satisfactorios (ver Tabla 8).

Tabla 8. Consistencia interna de la subescala Toma de Decisiones (TD)

Toma de Decisiones M (DT) r item- total o escenario/
o al eliminar el ftem

Escenario 1 5,00 (3,11) 0,78

[tem | 0,46 (0,72) 0,50 0,76
[tem 2A 1,50 (0,72) 0,60 0,73

Item 2B 0,53 (0,76) 0,55 0,74
Escenario 2 5,20 (3,50) 0,72
Iteml 1,11 (0,84) 0,63 0,64
Item 2 0,37 (0,68) 0,50 0,69
Item 3 0,12 (0,40) 0,27 0,71

[tem 4 0,98 (0,81) 0,45 0,70
Escenario 3 3,67 (2,80) 0,73
Item | 0,08 (0,32) 0,34 0,72
Item 2 0,58 (0,75) 0,64 0,63
Item 3 0,07 (0,26) 0,32 0,71

Item 4 1,08 (0,73) 0,61 0,64
Total TD 13,87 (6,50) 0,76

3.1.2. Estabilidad Temporal

La estabilidad temporal (test-retest) de cada una de las escalas que componen el
IDEA ha sido calculada con una muestra de 47 sujetos a los que se les aplicé dicho
cuestionario en dos momentos temporales, con un intervalo entre ambas aplicaciones
como méiximo de un mes. La prueba estadistica utilizada para tal fin ha sido el
coeficiente de correlacién intraclase (CCI) entre el test y el retest. Los andlisis se
realizaron por separado para cada una de las 3 subescalas y, en el caso de la TD, la
repetibilidad se examiné tanto para la escala inicial (3 escenarios, 16 items) como para
la corregida (3 escenarios, 11 items). En el caso de los subcomponentes BI y DI los
resultados obtenidos fueron claramente satisfactorios, lo que indica que al menos a corto

plazo, la estabilidad de las puntuaciones estd garantizada para ambos. Por lo que se
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refiere a TD, los datos obtenidos sugieren, de nuevo, una mayor estabilidad para la
escala corregida que para la inicial, y son estos ultimos los que se incluyen en la Tabla
9.

Tabla 9. Repetibilidad a corto plazo del IDEA
SUBESCALA Media (DT) CCl

Biisqueda de Informacién 5,21 (2,57) vs. 5,87 (3,06) 0,71**

Deseo de Informacién 24,19 (6,16) vs. 23,89 (6,10) 0,66**

Toma de Decisiones 6,45 (3,24) vs. 5,34 (2,97)  0,42**
* p<0,05 **p<0,01

En general, se puede concluir que, los resultados sobre la fiabilidad del IDEA
tanto a nivel de consistencia interna como a nivel de estabilidad temporal, son
satisfactorios. La excepcidn vendria representada por la escala de Toma de Decisiones
que adoleceria de limitaciones en cuanto a la replicabilidad test-retest de las

puntuaciones.

3.2. VALIDEZ DE CONTENIDO

Para estudiar la estructura factorial del IDEA se han llevado a cabo andlisis
factoriales exploratorios por el método de Componentes Principales y rotacién Varimax
u Oblimin. También se ha realizado un andlisis descriptivo de cada una de las escalas.

Los resultados obtenidos a partir de estos andlisis se muestran a continuacion.

3.2.1 Analisis de Componentes Principales

El anilisis factorial (componentes principales, rotacién Oblimin) reveld la
existencia de 7 factores (varianza explicada (VE) = 65%), dos de los cuales estaban
correlacionados entre si, mientras que los otros 5 aparecian como factores
independientes. El contenido de los factores interrelacionados se ajustaba con bastante
claridad a las subescalas BI y DI, mientras que el resto recogia los items pertenecientes
a TD. Sobre esta base, decidimos realizar dos andlisis factoriales subsiguientes, uno
para Bl y DI con rotacién oblimin, y otro separado para TD con rotacién varimax. En el
andlisis global de todos los items correspondientes a BI'y DI la solucién factorial mds
interpretable fue, de nuevo, la que contenfa dos factores correlacionados entre s{

(r=0.34; p<0,01) cada uno de los cuales referia basicamente a una de las subescalas
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propuestas (VE= 44,16%). Dos items de BI y otros dos de DI presentaron saturaciones

altas en ambos factores (Tabla 10).

Tabla 10. Anadlisis factorial de las subescalas Biisqueda de Informacion y Deseo de

Informacion*

Escala-item Factor |  Factor 2
BI-1. Cuando me diagnosticaron el asma pregunté qué es lo que
funcionaba mal en mis bronquios 0,40
BI-2. ;Le ha preguntado a su médico porqué no funcionan bien 0,64
sus bronquios?
BI-7. ;Ha preguntado cudles son los efectos + y — de su 0,56
tratamiento?
BI-8. ;Ha preguntado alguna vez qué sintomas necesitan atencién 0,48
urgente?
BI-10. ;Se ha interesado por saber para qué tiene que tomar su 0,70
medicacién?
BI-1TA.;Si ud. estuviera ingresado en el hospital por su asma, 0,41 0,64
preguntarfa a su médico a) por el tratamiento que le estdn dando?
BI-11B...b), si su vida estd en peligro? 0,41
BI-12. ;Ha pedido a su médico si algunos EE ambientales 0,60
empeoran su enfermedad?
BI-14. ;Ha preguntado lo grave que es su asma? 0,43 0,62
BI-16. ;Le ha pedido a su médico que le explique cdmo debe 0,43
utilizar su medicacion?
DI-3. ;Le gustaria saber cudl es la gravedad de su enfermedad? 0,78
DI-4. ;Le gustaria saber porqué estd tomando su medicacidn 0,64
actual y no otra?
DI-5. ;Cree que deberia aprender a identificar los sintomas que 0,83
indican que su asma estd empeorando?
DI-6. Mi médico tendria que explicarme porqué mis bronquios 0,76 0,40
funcionan mal.
DI-9. ;Le gustaria saber qué es lo que sucede en los bronquios 0,82
cuando se tiene asma?
DI-13. ;Cree que seria ttil para usted asistir a reuniones en las que 0,41
le ensefien cdmo manejar su asma?
DI-15A . Si usted necesitara ingresar en el hospital por su asma, 0,67 0,50
jcree que deberfa conocer el tratamiento que se le administra?
DI- 15B. ...cree que deberia conocer si estd en riesgo su vida? 0,40
DI-17. ;Cree que deberia saber si ciertos EE ambientales pueden 0,53
agravar su asma
DI-18. ;Cree que le deberian decir cudles son los efectos positivos 0,67
y negativos de todos los posibles tratamientos de su asma?

% Varianza explicada 25,92 18,24

* Rotacion Oblimin. Sélo se incluyen saturaciones 2 0,40.
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Por su parte, el andlisis factorial de los items incluidos en la subescala TD mostrd
una estructura de tres factores, que se correspondian bastante bien con cada uno de los
tres primeros escenarios propuestos, si bien algunos items no alcanzaban el nivel de
saturacion exigido (0,40). Estos items eran, precisamente, los que ya en el andlisis de
consistencia interna habfan resultado problematicos. A la luz de estos resultados,
realizamos un nuevo andlisis factorial eliminando los 5 items con saturaciones bajas
(<0,40). La estructura factorial mds significativa fue la tri-factorial, segtin la cual cada
factor se ajustaba bien a cada uno de los tres escenarios contemplados (Tabla 11). El
andlisis de la consistencia interna de los escenarios reformulados sobre la base de esta
estructura factorial, mostrd valores de o muy superiores a los que se habian obtenido en

la evaluacidn inicial y siempre superiores a 0,70 (tal como ya vimos en la Tabla 8).

Teniendo en cuenta estos resultados, decidimos eliminar de los 3 escenarios
aquellos items que reiteradamente habian mostrado problemas en cuanto a su idoneidad
psicométrica. Por tanto, el escenario 1, que ejemplifica una revisién rutinaria por parte
del médico de atencién primaria a un paciente con asma estable, cuenta con 3 items, tras
la eliminacién del item 1. (;quién deberia decidir cuando debe tener la proxima visita?),
y el ftem 2. (;quién deberia decidir un cambio en la medicacién (por ejemplo,
disminuirla o aumentarla)?). Por otro lado, el escenario 2, que ilustra una agudizacién
asmdtica leve-moderada, estd compuesto por 4 items, tras haber eliminado el item 5.
(;quién deberia decidir si debe acudir a urgencias?). Y finalmente, el escenario 3, que
hace referencia a una crisis de asma que obliga al paciente a acudir a urgencias y ser
ingresado en el hospital, queda configurado por 4 items, tras la eliminacién del item 2.
(;quién deberfa decidir cambiar la medicacién?), y el item 4. (;quién deberia decidir
cudndo puede levantarse de la cama?). En resumen, la subescala TD queda finalmente
constituida por 1l ftems. En el Anexo 4 se recoge la redaccién definitiva del
cuestionario IDEA, la configuracién de cada una de las subescalas y las normas para su

interpretacion.
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Tabla 11. Andlisis factorial de la subescala de Toma de Decisiones (TD)

Escala-item

Factor
]

Factor Factor

2

3

Escenario 1: Imagine que se encuentra bien, y que ha visitado a su
médico de cabecera para que le haga un revision rutinaria de su
asma y para que le de las recetas de los medicamentos que utiliza.

ftem 3. A pesar de que ud. se encuentra bien, el médico le dice que
ha empeorado. ;Quién deberia decidir que le viera un especialista?
ftem 4A. Imaginese ahora que ud. se encuentra peor que en la
tltima visita, aunque el médico le dice que ud. estd igual. ; Quién
deberia decidir que le viera un especialista?

ftem 4B....;Quién deberia decidir aumentar o cambiar la
medicacion?

Escenario 2: Durante los iltimos 4 dias ud. se ha encontrado peor
de lo habitual, com mas pitos y ahogo (fatiga). Ademds, le ha
resultado cada vez mds dificil realizar con normalidad sus tareas
cotidianas. Esta noche se ha despertado dos veces por el asma y le
ha costado trabajo volver a dormirse. Cuando se ha levantado, la
sensacion de ahogo y fatiga era todavia mayor que en los iltimos
dias y nota muchos pitos.

(Quién deberia decidir...

ftem 1.... si debe tomar més broncodilatador ?

ftem 2.... si debe aumentar las dosis de sus medicamentos inhalados
preventivos del asma ?

Item 3.... si debe tomar comprimidos de corticoides orales?

Item 4... que lo viera un especialista?

Escenario 3: Suponga que ha tenido un ataque de asma grave, que
no se alivia con la medicacion como otras veces, y que le asusta lo
suficiente como para acudir a urgencias del hospital. Una vez alli,
los médicos le ingresan en el hospital para tratar su ataque.
(Quién deberfa decidir...

Item 1... que se le hagan nuevas pruebas y anlisis?

ftem 3... si puede recibir visitas?

ftem 4... cudndo puede irse a su casa?

ftem 6. Una vez superado el ataque y ya en su casa, ;quién deberia
decidir si es conveniente acudir a unas sesiones en las que le
ensefien c6mo manejar su asma (p.e. tipo de medicamentos, efectos
secundarios, sintomas importantes, etc.)?

% Varianza Explicada

0,55

0,74
0,65

0,50

16,34

0,48
0,71
0,50

0,71

15,27

0,53
0,70

0.65
0,40

13,76
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3.2.2. Analisis Descriptivo de las Escalas del IDEA

En este apartado se realiza un estudio de los estadisticos descriptivos de cada
una de las escalas del IDEA. Para ello se han calculado las medidas de tendencia central
y variabilidad: media, mediana y desviacidn tipica; las puntuaciones maxima, minima y

el rango; y por dltimo, el coeficiente de curtosis y el coeficiente de asimetria.

Respecto a la escala de Busqueda de Informacién, como se puede observar en
la Tabla 12, la puntuacién media de los sujetos es de 5,42, con una desviacién tipica de
2,58. La puntuacién maxima obtenida por la muestra es de 10 y la minima de 0, con un
rango entre ambas de 10. El coeficiente de curtosis presenta un valor de —0,62 por lo
que la curva que dibuja la distribucién de las puntuaciones de los sujetos es menos
apuntada (curva platicirtica) que la distribucién normal (curva mesoctirtica). El
coeficiente de asimetria es de —0,12, de forma que la distribucién de los datos presenta
una ligera asimetria negativa (la mayor parte de las puntuaciones se encuentran alejadas
de la media agrupdndose en el extremo que corresponde a los valores de mayor cuantia).
Esto indica que la mayor parte de los sujetos de la muestra consideran que estin
interesados en la bdsqueda de informacién relacionada con su enfermedad y

tratamiento.

Tabla 12. Estadisticos descriptivos de la escala Biisqueda de Informacion del IDEA

Biisqueda De Informacion

Media Mediana D.T. P.Mix. PMin. Rango Curtosis  Asimetria
5,42 5 2,58 10 0 10 -0,62 -0,12

En cuanto a la escala Deseo de Informacién (Tabla 13), la puntuacién media de
los sujetos es de 24,67 con una desviacién tipica de 6,06. La puntuacién mdxima
obtenida por la muestra es de 30, mientras que la puntuacién minima es 4, con un rango
entre ambas de 26. El coeficiente de curtosis presenta un valor de 2,27, lo cual indica
que la curva que dibuja la distribucién de las puntuaciones de los sujetos es leptocurtica
(mis apuntada que la distribucién normal). El coeficiente de asimetria tiene un valor de
-1,61 por lo que la distribucién presenta una asimetria negativa, es decir, existen

muchas mds puntuaciones altas que bajas. Esto indica que la mayor parte de los sujetos
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de la muestra desean informacién sobre su enfermedad y sobre el tratamiento de la

misma.

Tabla 13. Estadisticos descriptivos de la escala Deseo de Informacion del IDEA

Deseo De Informacion
Media Mediana  D.T. P.Mdx. P.Min. Rango Curtosis  Asimetria

24,67 27 6,06 30 4 26 2,26 -1,61

Por tltimo, respecto a la escala de Toma de Decisiones, como se puede observar
en la Tabla 14, la puntuacidon media de los sujetos es de 6,81, con una desviacién tipica
de 3,17. La puntuacién maxima obtenida es de 15 y la minima de 0, con un rango de 15.
El coeficiente de curtosis presenta un valor de —0,33, lo que indica que la curva de la
distribuciéon de las puntuaciones es menos apuntada (curva platiclrtica) que la
distribucién normal. El coeficiente de asimetria es de 0,31, por lo que la distribucién de
los datos presenta una ligera asimetria positiva, de forma que la mayor parte de las
puntuaciones se encuentran algo alejadas de la media agrupandose en los valores de
menor cuantia. Esto indica que la mayor parte de los sujetos de la muestra prefiere
tomar pocas decisiones sobre su enfermedad y sobre el tratamiento de la misma.
Ademas, esta asimetria aumenta progresivamente en funcién del escenario, es decir, que
la toma personal de decisiones es menor conforme aumenta la situacién de gravedad a

la que se enfrenta el paciente asmatico.

Tabla 14. Estadisticos descriptivos de la escala Toma de Decisiones del IDEA

Toma De Decisiones
Media  Mediana D.T. P.Mdx. P.Min. Rango  Curtosis Asimetria
Puntuacion Total

6,81 7 3,17 15 0 15 -0,33 0,31
Escenario 1

2,47 2 1,55 6 0 6 -0,44 0,23
Escenario 2

2.55 2 1,71 8 0 8 0,12 0,35
Escenario 3

1.79 2 1,40 5 0 5 -0,56 0,45
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3.3. VALIDEZ DISCRIMINANTE

En este apartado se han realizado una serie de andlisis cuyo objetivo es
comprobar el poder discriminativo del IDEA en una serie de variables que. segin la
literatura consultada, estidn relacionadas o influyen en la busqueda y/o deseo de
informacién, asi como en la toma de decisiones relacionadas con la enfermedad
asmatica y el tratamiento de la misma. En este sentido, realizamos diversos andlisis de
pruebas t para muestras independientes (dos grupos) y/o ANOVA (mds de dos grupos)
(cuando la variable se distribuye normalmente), o pruebas de U de Mann-Whitney

(cuando la variable no se distribuye normalmente).

3.3.1. Buisqueda de Informacion (IDEA)

En la Tabla 15 se ofrecen los valores obtenidos, tomando como variable
independiente la puntuacién media en la bisqueda de informacién (IDEA) (M=5,42)
estableciendo dos grupos, puntuaciones elevadas versus bajas- y como dependientes las
puntuaciones en cuestionarios. Mientras que para las variables sociodemograficas
(Tabla 16), éstas eran las variables independientes y la puntuacién obtenida en la

busqueda de informacién pasaba a ser la variable dependiente.

Como puede observarse en la Tabla 15, las diferencias encontradas indican que los
sujetos de nuestra muestra que mds informacién buscan sobre su enfermedad y
tratamiento, muestran una mayor apertura mental (tanto a la cultura como a la
experiencia), se describen con mds autocontrol y perseverancia, creen en menor medida
que su enfermedad este determinada por la suerte o por las personas que les rodeen,
tienen menos dificultad para describir lo que estdn sintiendo y mds capacidad de
introspeccidn, muestran una actitud activa ante su salud, mas especificamente en ser
informados ante determinadas decisiones médicas y un mayor deseo de informacion

acerca de su enfermedad.



Resultados

Tabla 15. Diferencias en Biisqueda de Informacion (IDEA)

Variable Media (DT) t/F
25,42 vs. < 5,42

Apertura Mental (BFQ) 47,94 (10,71) vs. 36,29 (8,57) 3,81%**
Apertura a la Cultura (BFQ) 50,44 (10,79) vs. 38,67 (9,94) 3,55%*
Apertura a la Experiencia (BFQ) 45,44 (9,80) vs. 36,75 (8,16)  3,04%*
Tesén (BFQ) 54,19 (10,58) vs.44,54 (8,32) 3,22%*
Perseverancia (BFQ) 53,31 (9,48) vs.43,33 (8,44) 3,49 **
Locus de control -- Suerte 14,79 (4,44) vs.16,93 (5,33) -1,93*
Locus de control- Otros (médicos, familia) 21,33 (5,01) vs.24,13 (4.35)  -2,65%*
Alexitimia (TAS-20) 39,62 (11,99) vs.45,85 (13,84) -2,15%
Pensamiento hacia afuera (TAS-20) 17,10 (4,92) vs.20,34 (4,41) -3,11 %
Examen de Opiniones sobre la Salud (HOS) 5,18 (3,12) vs.3,32 (2,49) 2,96°%

Informacién (HOS) 3,00 2,01) vs.1,17 (1,58)  4,53%**
Deseo de Informacién (IDEA) 26,97 (3,59) vs. 22,49 (7,09) 3,54%%

*p<0,05; **p <0,01; ***p<0,005

En cuanto a las comparaciones realizadas para género, estado civil y edad, no se

obtienen diferencias significativas.

En el caso de nivel de estudios, nivel econémico y profesion, detectamos
diferencias en el sentido siguiente: las personas con estudios superiores y medios
buscan mas informacién que las que no tienen estudios o tienen estudios primarios; las
personas con niveles econémicos superiores (grupos medio y alto) buscan mds
informacién que las de menos recursos; y finalmente, los profesionales de grado
superior dicen buscar mds informacién que los estudiantes y las amas de casa (Tabla

16).
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Tabla 16. Diferencias en Busqueda de Informacion: variables sociodemogrdficas

Variable Media (DT) F/t  Post-hoc
Sexo 2,56 n.s.
(1) Mujeres 5,37 (2,39)
(2) Hombres 5,54 (2,95)
Estado Civil 0,81 n.s.
(1) Soltero/a 5,29 (1,99)
(2) Casado/a 5,64 (2,65)
(3) Viudo/a 3,50 (4,95)
(4) Separado/a 4,50 (4,20)
Nivel de Estudios 7,36%%*% 412
(1) Sin estudios 3,54 (2,07)
(2) Primarios 4,94 (2,75)
(3) Medios 5,75 (2,03)
(4) Superiores 7,83 (1,64)

Nivel Econémico

4,81%%*% 4,352 ]

(1) Bajo 4,40 (1,34)
(2) Medio-Bajo 5,03 (2,56)
(3) Medio 7,16 (1,94)
(4) Alto 9,50 (0,70)
Edad 1,35 n.s.
(1) De 15 a 26 anos 5,60 (1,90)
(2) De 27 a 45 afios 6,04 (2,42)
(3) De 46 a 76 anos 4,94 (2,94)
Profesion 3,33*%%  6>2,4
(1) Paro 7,00 (2,97)
(2) Jubilados 3,90 (2,33)
(3) Estudiantes 5,70 (2,00)
(4) Amas de casa 4,89 (2,50)
(5) Auténomos 5,31 (2,47)

(6)Profesionales Superiores 8,17 (1,47)

*p<0,05; **p <0.01; ***p<0,005

3.3.2. Deseo de Informacion (IDEA)

Para analizar las diferencias en la subescala de Deseo de Informaciéon (IDEA),
calculamos el valor de la mediana (Md=27) como punto de corte para establecer dos
grupos (puntuaciones elevadas versus bajas), siendo esta variable la independiente y las
dependientes las puntuaciones en cuestionarios y/o las variables sociodemogrificas, y

aplicamos la prueba de U de Mann-Whitney puesto que dicha variable no se distribuye



Resultados

normalmente. Tal y como observamos en la Tabla 17, los sujetos de nuestra muestra
que mds deseo de informacién tienen sobre su asma y su tratamiento, puntian menos en
alexitimia en general, y tienen menos dificultad para describir e identificar lo que estdn
sintiendo, buscan mds informacidn sobre su asma, son mas enérgicos, su salud esté en
menor medida determinada por factores como la suerte o el azar, son menos ansiosos,
presentan mds sintomatologia de sibilancias en la actualidad y tienen mds nivel de

estudios. No se detectaron diferencias en el resto de las variables.

Tabla 17. Diferencias en Deseo de Informacion (IDEA)

Variable Mediana (DT) U de Mann-
227 vs.<27 Whitney
Alexitimia (TAS-20) 39,24 (12,17) vs. 46,76 (13,46) 507%**

Dificultad describir Sentimientos (TAS) 9,43 (4,50) vs. 12,05 (5,34) 573,50%*
Dificultad Identificar Sentimientos (TAS) 11,86 (5,82) vs. 17,68 (17,39) 556%*

Busqueda de Informaciéon (IDEA) 6,38 (2,37) vs. 4,37 (2,42) 454 %%
Energia (BFQ) 51,33 (11,48) vs. 44, 68 (10,93) 127%
Locus de control- suerte 14,95 (5,07) vs. 16,91 (4,76) 580%*
STAI-E 12,36 (8,76) vs. 15,05 (7,76) 570%**
Sibilancias o Pitos 0,59 (0,49) vs. 0,37 (0,49) 617*
Nivel de Estudios 2,69 (0,89) vs. 2,21 (0,87) 571,50%*

*p<0,05; **p <0,01; ***p<0,005

3.3.3.Toma de Decisiones (IDEA)

En el caso del andlisis de la segunda parte del cuestionario, llevaremos a cabo un
andlisis diferencial de cada uno de los escenarios y la puntuacién total de todos ellos.
Como en el caso anterior, solo se comentardn las variables para las que se detectaron

diferencias significativas.

3.3.3.1. Escenario 1 (situacion estable)
Puesto que las puntuaciones obtenidas en este escenario no cumplen una

distribucién normal, utilizamos una no prueba paramétrica, la prueba U de Mann-

Whitney (la mediana de dicho escenario tiene un valor de 2).
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Los resultados obtenidos son los siguientes (Tabla 18): las personas asmadticas
que mas deciden en una situacién estable, estin mas graves segin el GINA y segin la
valoracién de su propio médico especialista que les atiende, este nivel de gravedad se
corrobora por la obtencién de puntuaciones mds altas en cuestionarios que miden
sintomatologia asmatica (LSA)- puntuacioén total, fatiga y obstruccién- y calidad de vida
(AQLQ)- preocupacién y restriccidn social-, y porque presentan mds sibilancias en el
momento de la evaluacién. Ante una situacidén de empeoramiento también deciden mis,
buscan mas informacién (segin la escala Miller) y son personas mds sensibles a las

sensaciones corporales benignas.

Tabla 18. Diferencias en Toma de Decisiones - Escenario 1 (situacion estable).

Ude
Variable Mediana (DT) Mann-
22 vs.<2 Whitney
GINA 2,97 (0,88) vs. 2,22 (0,80) 211,50%%*
Valoracién del médico 6,19 (1,95) vs. 4,61 (1,82) 207#%*
Preocupacién (AQLQ) 3,07 (2,70) vs. 1,80 (1,67) 424,50*
Restriccion Social (AQLQ) 2,98 (2,88) vs. 1,58 (1,52) 422,50*
LSA- P.Total 101,18 (31,42) vs. 81,55 (24,58)  371%*
Fatiga (LSA) 24,79 (8,59) vs. 17 (6,41) 287,50%%*
Obstruccién (LSA) 30,59 (8,40) vs. 25 (6,39) 335%%*
Sibilancias o Pitos 0,55 (0,50) vs. 0,30 (0,47) 450%
SSAS- P.Total 29,39 (7,41) vs. 26,55 (5,37) 415*
Buscador de Informador (Miller) 10,06 (3.38) vs. 8,15 (3,54) 409*
Escenario 2 (IDEA) 2,73 (1,78) vs. 2 (1,37) 444%*

Toma de Decisiones (IDEA)- P.Total 7,7 (2,97) vs. 4,15 (2,13) 193, 5%%*
*#p<0,05; #*p <0.01: ***p<0.005

3.3.3.2. Escenario 2 (situacion de empeoramiento)

En este escenario aplicamos una prueba paramétrica, la prueba t, puesto que la
variable se distribuye de manera normal. Tomando el valor de la media (2,55) como
punto de corte, establecimos dos grupos (puntuaciones altas versus bajas) y calculamos

la puntuacién media que obtienen los sujetos en cada uno de los cuestionarios.

En este caso, a la inversa que en el escenario anterior (Tabla 19), los asmaticos
que mds decisiones toman en situacién de empeoramiento tienen mejor calidad de vida

en concreto referida al ahogo y tosen menos. Son personas que en general tienden a
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implicarse mds en su enfermedad y tratamiento, avalado por las diferencias obtenidas en
el HOS, tanto en su puntuacién total como en la subescala de implicacién, y en el resto

de escenarios.

Tabla 19. Diferencias en Toma de Decisiones - Escenario 2 (empeoramiento).

Variable Media (DT) t
22,55vs. < 2,55

Ahogo (AQLQ) 1,60 (1,95) vs. 2,95 (2,92) -2,41%*

Tos 0,32 (0,47) vs. 0,57 (0,50) -2,29 **

HOS- P.Total 5,05 (3, 14) vs. 3,40 (2,52) 2,59%*

Implicacién (HOS) 2,68 (1,62) vs. 1,65 (1,55) 2,89%**

Toma de Decisiones - Escenario | 3,15 (1,63) vs. 1,83 (1,16) 4,1 7%**
Toma de Decisiones - P.Total 9,13(2,44) vs. 4,61 (2,01) 9,05%**
*p<0.05; **p <0,01; ***p<0,005

3.3.3.3 Escenario 3 (situacion de ingreso)

Tal y como se observa en la Tabla 20, los asmaticos de nuestro estudio que mas
deciden cuando se encuentran en una situacién de ingreso, tienen en ese momento
menor grado de disnea, son personas mds jévenes con mayor tendencia a estar solteras,
que se les ha diagnosticado y/o que su enfermedad se ha iniciado mds prematuramente,
y con un mayor nivel de estudios. Se caracterizan también por una mayor propension a
ser ansiosos o percibir las situaciones de manera amenazante, ademas han llamado més
veces por teléfono para consultar a su médico alguna cuestién relacionada con su

problema respiratorio y en general, deciden mas respecto a su asma y tratamiento.

Tabla 20. Diferencias en Toma de Decisiones-Escenario 3 (situacion de

ingreso).
Ude
Variable Mediana (DT) Mann-
22vs.<2 Whitney
Disnea 1,75 (0,88) vs. 2,08 (0,70) 578,50%*
Estado Civil 1,67 (0,74) vs. 2,06 (0,73)  549,50*%*
Edad 36,09 (16,26) vs. 50,17 (13,89) 402%**

Edad Diagndéstico confirmado 25,97 (16,21) vs. 33,74 (16,62) 543,50**
Edad de Inicio de los sintomas 23,22 (16,61) vs. 29,45 (16,96) 589,50*

Nivel de Estudios 2,62 (0,91) vs. 2,25 (0,88) 582%
STAI-R 21,22 (10,33) vs. 16,94 (10,60)  576%*
Llamadas teléfono 0,64 (1,68) vs. 0,40 (2,05) 663*

Toma de Decisiones — P. Total 7,84 (3,12) vs. 5,48 (2,75) 463%**
*p<0.05; *%p <0,01; ***p<0,005
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3.3.4. Puntuacion Total Escenarios (IDEA)

Cuando nos referimos a la puntuacion total de los escenarios, los hallazgos son
los siguientes (Tabla 21): las personas que mas deciden se caracterizan por ser menos
tenaces y persistentes, a la vez que mdas impulsivos; cuando recibieron el diagndstico de
enfermedad eran mds jovenes por lo que puede inferirse que tienen mds experiencia con
el tratamiento, son mas alexitimicos (tienen mds dificultad para describir cémo se estin

sintiendo), y tienen menos capacidad de introspeccion.

Tabla 21. Diferencias en Toma de Decisiones — Puntuacion Total

Variable Media (DT) t
26,81 vs. <6,81

Tesén (BFQ) 45,35 (8,86) vs. 51,45 (10,99) -1,93%*

Edad diagnéstico confirmado 25,88 (16,82) vs. 33,24 (15,99) -1,99*

Alexitimia (TAS-20) 45,50 (13,8) vs. 39,84 (12,14) 1,94*

Dificultad Describir Sentimientos (TAS-20) 11,71 (4,97) vs. 9,52 (4,96)  1,97*

Pensamiento hacia afuera (TAS-20) 19,86 (4,94) vs. 17,55 (4,64) 2,14%*

*n<0,05; **p <0,01: *¥**p<0,005
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OBJETIVO 2

El segundo de nuestros objetivos ha sido explorar las asociaciones que, en
pacientes asmadticos, se establecen entre el deseo de informacién, la bisqueda activa de
la misma, el grado de implicacién con el proceso propio de la enfermedad y variables:

a) demograficas

b) actitudinales y de comportamiento

¢) emocionales

d) de personalidad

e) sociales y contextuales.

Inicialmente, tal y como muestra la Tabla 22, realizamos un andlisis de
correlacion entre las escalas y subescalas que median los constructos objeto de nuestro
estudio (bisqueda y deseo de informacién y toma de decisiones o implicacién). Se
constataron correlaciones estadisticamente significativas entre buisqueda y deseo de
informacién del IDEA y entre Bisqueda (IDEA) y el factor de Informacién del HOS.
Como era de esperar, la puntuacién total de los escenarios correlaciond
significativamente con cada uno de ellos de manera independiente y si bien no lo hizo
con el factor de Implicacién del HOS, el Escenario 2 si correlacioné con dicho factor.
También se observaron correlaciones significativas entre el Escenario 1 y el Escenario 2
y entre los dos factores que forman el HOS.

Tabla 22. Correlaciones (Spearman) entre las escalas del IDEA y del HOS.

BI DI Inf- E1l E2 E3 PT- Imp-
HOS E HOS
Bl 1
DI 0,56%* 1
Inf-
HOS 0,52** 0,21 |
E1l
-0,17 -0,08 -0,04 1
E2
-0,05 -0,12 0,11 0,39** 1
E3
0,00 -0,02 -0,03 0,06 0,12 ]
PT-E
-0,15 -0,12 0,06 0,70%* 0,80%* 0,49%* 1
Imp-
HOS 0,08 -0,02 0,28%* 0,01 0,30** 0,04 0,21 1
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Bl=Busqueda de Informacién; DI=Deseo de Informacién; El= Escenario 1 IDEA; E2=Escenario 2
IDEA: E3= Escenario 3 IDEA: PT-E= Puntuacién Total Escenarios IDEA; Imp-HOS=Implicacién HOS;
Inf-HOS: Informacién HOS

2.1. Basqueda de Informacion

En cuanto a la asociacién de la Escala de Bisqueda de Informacién (BI) del IDEA
con las variables que forman parte de este segundo objetivo (Tabla 23), hay que sefialar
que las personas asmaticas que buscan mas informacién sobre su enfermedad, muestran
una mayor apertura mental (tanto a la cultura como a la experiencia), son mas enérgicas,
dindmicas, activas y dominantes, son mds reflexivas y perseverantes, creen que su salud
no estd determinada tinicamente por la suerte, ni por la actuacién de los otros (médicos,
familia), son menos alexitimicas (tienen menos dificultad para identificar lo que sienten
y tienen mas capacidad de introspeccion), son personas jovenes y/o que su enfermedad
se inicid cuando eran jévenes, y presentan un nivel de estudios y un estatus econémico

mas elevado.

Tabla 23. Correlaciones (Spearman) entre Biisqueda de Informacion (IDEA) y

variables sociodemogrdficas, actitudinales, emocionales y de personalidad i

VARIABLES i
Apertura Mental (BFQ) 0,59%*
Apertura a la Cultura (BFQ) 0,55%%*
Apertura a la Experiencia (BFQ) 0,53%*
Energia (BFQ) 0,43%*
Dinamismo (BFQ) 0,36*
Dominancia (BFQ) 0,39*
Tesén (BFQ) 0,42%*
Perseverancia (BFQ) 0,45%%*
Locus de Control- suerte -0,27%
Locus de Control - otros -0,25%
Alexitimia (TAS-20)- P. Total -0,23*
Dificultad Identificar Sentimientos (TAS-20) -0,25%*
Pensamiento hacia afuera (TAS-20) -0,39%*
Edad Inicio Asma -0,26%*
Edad -0,26*
Nivel de Estudios 0,45%*
Nivel Econdémico 0,37%%*

*p<0,05; **p<0,01 VSolo se incluyen los coeficientes significativos
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2.2. Deseo de Informacion

Cuando nos referimos al deseo de estar informado (Tabla 24), se aprecia una
relacién negativa de esta variable con la alexitimia y sus tres subdimensiones (dificultad
para describir sentimientos, dificultad para identificar sentimientos y pensamiento
orientado externamente), asi como con la ansiedad estado. Por lo tanto, las personas
asmdticas que menos dificultad tienen para expresar lo que les estd ocurriendo, que
tienen mayor capacidad para identificar y describir su estado emocional o menor
dificultad para vivenciar subjetivamente y expresar sus emociones, y que tienen menos
ansiedad estado, expresan a su vez mayores deseos de informarse sobre su enfermedad
y el tratamiento. Ademads, las personas que desean informacidn, muestran una mayor
apertura mental, especificamente una apertura a la experiencia, son mds enérgicas, y

tienen un mayor nivel de estudios .

Tabla 24. Correlaciones entre Deseo de Informacion (IDEA) y variables

sociodemogrdficas, actitudinales, emocionales y de personalidad @

VARIABLES p
Apertura Mental (BFQ) 0,32%*
Apertura a la Experiencia (BFQ) 0,38*
Energia (BFQ) 0,35*
Alexitimia (TAS-20) -0,37*%*

Dificultad Describir Sentimientos (TAS-20) -0,28%*
Dificultad Identificar Sentimientos (TAS-20) -0,25%

Pensamiento hacia afuera (TAS-20) -0,36%%*
STAI-E -0,25%
Nivel de Estudios 0,30%%*

(“Sélo se incluyen los coeficientes significativos.
*p<0,05; **p<0,01

2.3. Toma de Decisiones en los diferentes escenarios (IDEA)

A continuacién, pasaremos a describir las relaciones que existen entre las
variables que miden el nivel de toma de decisiones que el asmdtico realiza respecto de
su enfermedad y su tratamiento (dependiendo de la situacién de gravedad en la que se
encuentre) y las variables sociodemogrificas, actitudinales, emocionales y de

personalidad (Tabla 25).
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No existe asociacién con ninguna variable de este tipo cuando el paciente
asmdtico se encuentra en una situacién estable y visita a su médico de atencién primaria
(Escenario 1). Cuando la situacién se agrava (Escenario 2) y el asmaético se encuentra
peor, adoptard un mayor nimero de decisiones cuanto més alexitimia presente y mds
dificultad tenga para describir lo que esté sintiendo, mds sensaciones somadticas perciba
y mayor nivel de implicacién tenga en lo que se refiere a su salud en general. Cuando
nos referimos a una situacién como la del Escenario 3 en la que el paciente padece una
crisis asmatica y se ve obligado a acudir a urgencias y es ingresado, asumird mds
decisiones si en ese momento estd en tratamiento psiquidtrico y/o psicolégico, cudnto
mayor nivel de estudios tenga, sea mds joven o lo era cuando se le diagnosticé el asma,
y sea soltera. Finalmente, cuando se toma en consideracién la puntuacién total en la
toma de decisiones (i.e., los 3 escenarios), constatamos que la tendencia a asumir
decisiones se asociaba a un diagndstico temprano de asma, ser mujer, presentar

alexitimia y tendencia a vigilar las sensaciones corporales (amplificacion).

Tabla 25. Correlaciones entre Toma de Decisiones y variables

. . o . . 1
sociodemogrdficas, actitudinales, emocionales y de personalidad o,

TOMA DE DECISIONES VARIABLES p
Escenario 1 Ninguna correlacién significativa. -
(situacidn estable)
Escenario 2 Alexitimia 0,23*
(agudizacién) Dificultad Describir Sentimientos 0,27*
Implicacién (HOS) 0,30 **
Amplificacién Somatosensorial 0,25*
Escenario 3 Tratamiento Psiquidtrico/Psicolégico  0,24*
(crisis de asma e ingreso) Edad -0,49%*
Edad Inicio Asma -0,24*
Edad diagnéstico confirmado -0,29%%*
Estado civil -0,34%*
Nivel de estudios 0,24%*
Puntuacion Total Edad Inicio Asma -0,24%
Edad diagnéstico -0,27*
Alexitimia 0,23*
Dificultad Describir Sentimientos 0,26*
Amplificacién Somatosensorial 0,26*
Sexo -0,23*

(“Solo se incluyen los coeficientes significativos; *p<0,05; ¥*p<0,01;
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OBJETIVO 3

Recordamos que nuestro tercer objetivo era analizar las connotaciones que
tienen, en el curso y tratamiento del asma:
a) la adopcién de un estilo activo de bisqueda de informacién acerca del asma y su
tratamiento,
b) el deseo de estar informado sobre la enfermedad y su tratamiento, y
¢) laimplicacion del propio paciente en la toma de decisiones con respecto al asma y
su tratamiento.
Para abordar este objetivo se calcularon las correlaciones que cada subescala del
IDEA presentaba con el resto de variables contempladas en el estudio, y posteriormente

se realizaron andlisis de regresién independientes para cada una de las subescalas.

3.1. Bisqueda de Informacién

Respecto a la asociacién de la Escala de Busqueda de Informacién (BI) del IDEA
con las variables que reflejan el curso de la enfermedad y el tratamiento del paciente
asmdtico, hay que sefialar que no existié ninguna correlacion estadisticamente
significativa, lo que indica que, en los pacientes de nuestro estudio, las variables de
morbilidad médica no se asocian con la mayor o menor biisqueda de informacion sobre
el asma. Sin embargo, al realizar un anélisis mds detallado con cada uno de los items de
la escala, se constataron algunas asociaciones de interés, de las que se han escogido las
relativas a los 3 items que mds correlaciones y con mayor grado de significacion se
detectaron (ver Tabla 26). Como se puede constatar en la Tabla, los asmaéticos que en
el momento del diagnéstico se interesaron por saber en qué consistia su enfermedad
(item 1), se caracterizan por ser personas con una mayor apertura mental, una mayor
apertura a la cultura, son mis enérgicos y dominantes, presentan una peor calidad de
vida (mds restriccién social, peor estado de dnimo y mds preocupacién), sefialan mds
sintomas de asma (fatiga e hiperventilacién), més capacidad de introspeccién, mds
sintomas de depresién, preguntan y quieren estar informados sobre las decisiones
médicas en general, han llamado con mds asiduidad al médico durante este Gltimo afio,

y presentan mayor nivel econémico.
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Tabla 26. Correlaciones Spearman entre items de Bl y el resto de variables

Items Biisqueda de VARIABLES p
Informacion IDEA
Item 1. Apertura Mental (BFQ) 0,36%*
Cuando me Apertura a la Cultura (BFQ) 0,41%**
diagnosticaron el asma Energia (BFQ) 0,38*
pregunté qué es lo que  Dominancia (BFQ) 0,37*
Sfuncionaba Calidad de vida (AQLQ) 0,27*
mal en mis bronquios Restriccién Social (AQLQ) 0,32%*
Estado de Animo (AQLQ) 0,24%*
Preocupacién (AQLQ) 0,23%
Listado Sintomas de Asma (LSA) 0,24%*
Fatiga (LSA) 0,26*
Hiperventilacién (LSA) 0,23*
Pensamiento hacia afuera (TAS-20) -0,37%*
Depresién (BDI) 0,23*
Informacién (HOS) 0,30%*
Llamadas teléfono 0,23*
Nivel Econémico 0,28*
Item 7 Teson (BFQ) 0,43%*
JHa preguntado cudles Perseverancia (BFQ) 0,40*
son los efectos positivos Escrupulosidad (BFQ) 0,31*
v negativos Locus de control - otros -0,39%:
de su tratamiento? Locus de control - suerte -0,28*
Informacién (HOS) 0,30%*
Hospitalizaciones -0,23%*
Nivel de Estudios 0,39%*
Edad de Inicio asma -0,24%
Edad -0,35%%*
Edad diagnéstico -0,29%*
Incidencia Estacional 0,27*
Item 8. Apertura Mental (BFQ) 0,55%*
¢Ha preguntado Apertura a la Cultura (BFQ) 0,56%%*
alguna vez qué Apertura a la Experiencia (BFQ) 0,48%*
sintomas necesitan Tesén (BFQ) 0,34*
atencion urgente? Perseverancia (BFQ) 0,37*
Afabilidad (BFQ) 0,38*
Cooperacion (BFQ) 0,40%*
Cordialidad (BFQ) 0,36*
Alexitimia (TAS-20) -0,39%%*
Pensamiento hacia afuera (TAS-20) -0,36%*
Dificultad describir Sentimientos (TAS-20) -0,33**
STAI-E -0,28*
Nivel de Estudios 0,24*
Nivel Econémico 0,28%*




Resultados

Por lo que se refiere al interés por disponer de informacién sobre los efectos
positivos y negativos del tratamiento (item 7), se asocia con una mayor capacidad de
autorregulacién o autocontrol, mds capacidad de reflexionar, escrupulosidad, tendencia
al orden y a la perseveraciéon. Ademds, cuanto mayor es dicho interés, menor es la
creencia en que la propia salud esté determinada por factores externos a uno mismo (por
ej., el médico y/o los familiares, o el azar). En general, parece tratarse de personas con
cierto nivel de estudios, que buscan informarse mds sobre cuestiones relacionadas con
su salud; han sido hospitalizados menos veces durante el ultimo afo, su enfermedad se
inicié o su diagnostico se confirmé a edades relativamente tempranas, y su asma se ve

mds afectada por los cambios estacionales.

Finalmente, los asmaticos que se interesan por saber qué sintomas necesitan
atencién urgente (item 8) se describen a si mismos con una mayor apertura mental, tanto
a la cultura como a la experiencia, mds reflexivos y perseverantes, y se muestran mas
cooperativos, afables, y mas confiados ante los demds. Presentan un mayor nivel de
introspeccién y menor dificultad para describir lo que sienten, exhiben menos ansiedad

estado y tienen mayor nivel de estudios y nivel econémico.

En cuanto a las variables de personalidad que predijeron la bisqueda de
informacién (Tabla 27), fueron la apertura mental y la subdimensién de dominancia las
Gnicas que entraron en el andlisis, si bien en conjunto consiguieron explicar hasta el

41% de la puntuacidn total de esta escala.

Tabla 27. Andlisis de Regresién Miiltiple-Biisqueda de Informacion: variables

de personalidad.

Paso Variable B R? F P

| Apertura Mental (BFQ) 0,53 0,34 19,95 <0,001
2 Dominancia (BFQ) 0,28 041 13,35 <0,001

Por lo que se refiere al andlisis realizado con las otras variables (Tabla 28),
fueron dos las que entraron en la ecuacién de regresién: el nivel de estudios y el

pensamiento orientado externamente (de forma negativa).
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Tabla 28. Andlisis de Regresion Miiltiple -Biisqueda de Informacion: resto

variables.

Paso Variable B R? F P
1 Nivel de Estudios 0,40 0,21 20,67 <0,001
2 Pensamiento hacia fuera (TAS-20) -0,33 0,32 18,01 <0,001

3.2. Deseo de Informacion

Cuando nos centramos en esta variable, los resuitados muestran que cuanto mayor
es el deseo de los pacientes de estar informados, peor es su calidad de vida relacionada
con la salud, tanto por lo que se refiere a la puntuacién total como en especial a la
dimensién de restriccidn social debida a la enfermedad y su tratamiento. De igual modo,
puntuaciones elevadas en deseo de informacidén se asocian a mds sintomatologia
relacionada con la fatiga y la obstruccion durante una crisis asmdtica. Los coeficientes

de correlacion se muestran en la Tabla 29.

Tabla 29. Correlaciones entre Deseo de Informacion y variables médicas.

Variables p

Calidad de vida (AQLQ) 0,23
Restriccién Social (AQLQ)  0,25%*
Fatiga (LSA) 0,22%
Obstruccion (LSA) 0,25%*

El andlisis pormenorizado de los tres items que presentaba un mayor nimero de
asociaciones significativas con el resto de las variables mostré los resultados que se
comentan a continuacién y que estin representados en la Tabla 30. Extrapolando los
resultados que se muestran en la tabla, puede decirse que los asmdticos que opinan que
les seria qtil asistir a reuniones en las que pueda aprender como manejar su asma (item
13), manifiestan una actitud abierta a la cultura, a la informacién y un interés por las
cosas y experiencias nuevas, se describen como dindmicas, activas y enérgicas, no
exhiben dificultad para expresar lo que estdn sintiendo, y tienen mds capacidad de
observacidn interna, les es mds dificil tomar decisiones en una situacién en la que se
agrava su enfermedad y han acudido mds veces a urgencias durante este Gltimo afio.
Ademds, presentan mds problemas en su calidad de vida en cuanto a restricciones de

tipo social y tienen un mayor nivel econémico.
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Tabla 30. Correlaciones entre items de Deseo de Informacion y el resto de

variables
ITEMS DESEQ DE VARIABLES p
INFORMACION
Item 13. Apertura Mental (BFQ) 0,41%*
;Cree que seria iitil Apertura a la Cultura (BFQ) 0,38*
para usted asistir a Apertura a la Experiencia (BFQ) 0,467
reuniones en las que Energia (BFQ) 0,37*
le enseiien como Dinamismo (BFQ) 0,35*
manejar su asma? Alexitimia (TAS-20) -0,23%
Pensamiento hacia fuera TAS-20 -0,30%*
Restriccién Social (AQLQ) 0,23*
Escenario 2 (IDEA) -0,24%
Nivel Econémico 0,209%%
Urgencias 0,27*
Item 15a). Locus de control — suerte -0,23*
¢St usted necesitara Informacién (HOS) 0,25%
ingresar en el hospital Restriccion Social (AQLQ) 0,23*
por su asma, cree que Amplificacion Somatosensorial (SSAS) 0,28*
deberia conocer Escenario 3 0,29%*
el tratamiento que Nivel de Estudios 0,27%
se le administra? Edad -0,28%
Llamadas teléfono 0,26*
Item 18 Energia (BFQ) 0,38%
¢ Cree que le deberian Dinamismo (BFQ) 0,39%
decir cudles son los Listado de Sintomas Asma (LSA) 0,32%%*
efectos positivos 'y Fatiga (LSA) 0,27%*
negativos de todos los Hiperventilacion (LSA) 0,20*
posibles tratamientos Irritabilidad (LSA) 0,23%
de su asma? Pinico (LSA) 0,28*
Obstruccién (LSA) 0,22%
Antecedentes familiares de asma 0,22%*
Disnea 0,27*
Incidencia Estacional 0,22%
Sintomatologia Nocturna 0,27%
Pensamiento hacia afuera (TAS-20) -0,34%*
GINA 0,26*
Amplificaciéon Somatosensorial 0,24*

Por su parte, los pacientes asmdticos que creen que deberian conocer el
tratamiento que se les administra mientras estan ingresados (item 15a), son aquellos que
mds decisiones toman respecto a su enfermedad y el tratamiento que se les administra
en una situacién de ingreso, depositan en menor medida el control en la suerte,
mantienen una actitud de informacidn sobre su salud en general, mds veces han llamado

por teléfono durante este dltimo afio, muestran una amplificacién mds acusada de sus
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sensaciones corporales, presentan una mayor problematica de tipo emocional, presentan
peor calidad de vida en su aspecto de restriccién social, son personas mds jovenes con

alto nivel de estudios.

Finalmente, aquellos que creen que se les deberia informar sobre los posibles
efectos positivos y negativos de todos los tratamientos para su asma (item 18) se
describen como personas dindmicas, activas y enérgicas, con capacidad de
introspeccién; informan de mayor sintomatologia subjetiva durante un ataque de asma;
segiin el GINA son pacientes con un mayor nivel de gravedad; presentan antecedentes
familiares de asma y les repercute en mayor medida el cambio estacional; muestran mas
sintomas fisicos como disnea y/o sintomatologia nocturna; presentan mayor sensibilidad
a las sensaciones corporales benignas que son molestas pero que no constituyen
sintomas tipicos de enfermedad, y muestran una tendencia a padecer un problema de

tipo emocional.

Los andlisis de regresién con las variables de personalidad fueron poco
significativos, siendo la subdimensién de apertura a la experiencia la tinica que entr6 en
el andlisis (R?=0,14; B=0,37; p<0,01). Sin embargo en el andlisis de regresion realizado
con el resto de variables (Tabla 31), excluyendo las de personalidad, entraron en la
ecuacién cuatro variables que en conjunto explicaron el 42% de la puntuacién total en
deseo de informacién y que fueron: pensamiento orientado externamente (en sentido
negativo), dificultad para identificar sentimientos (también negativo), la puntuacion

total en calidad de vida, y el nivel de estudios.

Tabla 31. Andlisis de Regresion Multiple- Deseo de Informacion.

Paso Variable B R2 F P
| Pensamiento hacia afuera (TAS-20) -0,26 0,18 16,45 <0,001
2 Dificultad para Identificar Sentimientos (TAS-20) -0,33 0,26 13,25 <0,00!
3 Calidad de Vida (AQLQ) 0,35 0,33 12,14 <0,001
4  Nivel de Estudios 0,31 042 13,01 <0,001
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3.3. Toma de Decisiones

En este caso los andlisis se realizaron de forma separada para cada escenario, ya
que interesaba conocer la relacién existente entre distintas situaciones de mayor o
menor gravedad y/o urgencia con el resto de las variables del estudio. De todos modos,
se calculd también la asociacién entre la puntuacién total de esta subescala y el resto de
las variables. Los resultados se presentan en la Tabla 32.

La toma de decisiones por parte del paciente en una situacion estable (Escenario
1), guarda relacién con una mayor gravedad del asma (segiin el GINA) y con el hecho
de no haber acudido a Urgencias durante el dltimo afio. Sin embargo, en el caso de una
mayor gravedad que pretende representar el Escenario 2, la mayor capacidad para tomar
decisiones se asocia con la presencia de asma atépica y ausencia de un sintoma tan
caracteristico del asma como la tos. En una situacién de ingreso hospitalario como la
que se sugiere en el Escenario 3, los pacientes que mds decisiones dicen tomar son
aquellos valorados por su médico como menos graves. Finalmente, las relaciones entre
la puntuacién total y el resto de variables indicaron que la presencia de atopia y la
ausencia de sintomas de ahogo (indicador de buena calidad de vida) son las variables

que mas se relacionan con la toma de decisiones por parte del asmatico.

Tabla 32. Correlaciones entre Toma de Decisiones y el resto de variables.

TOMA DE DECISIONES VARIABLES P

(IDEA)
Escenario 1 GINA 0,29%*
Urgencias -0,24*
Escenario 2 Atopia 0,30*
Tos -0,25%
Escenario 3 Gravedad médico -0,27*
P.Total Atopia 0,29*

Ahogo (AQLQ) -0,24*

*p<0,03; **p<0,01

Para el andlisis de los items mas significativamente asociados con el resto de las
variables, se decidi6 escoger tinicamente un item de cada uno de los tres escenarios
propuestos. En el caso del Escenario | (situacion estable), el item 2 fue el que mostré un
mayor nimero e importancia de correlaciones significativas (Tabla 33). Este item

refiere a una situacién de discrepancia entre la auto-calificacién de gravedad y la
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valoracién de la misma por parte del médico de atencién primaria. En este caso, la
decisién por parte del paciente de acudir al especialista en contra de la opinién del
generalista se asocia con una mayor dificultad para describir lo que se estd sintiendo,
con el hecho de saber cudles son los posibles precipitantes de su asma, presentar
sintomas de fatiga y obstruccién intensas durante una crisis, ser mds sensibles a sus
sintomas, no ser evitadores (segdn el inventario de Miller), y ser poco abiertos desde el

punto de vista de su estructura personal bdsica.

Tabla 33. Escenario 1: correlaciones entre el item 2 y el resto de variables del estudio.

ESCENARIO 1 VARIABLES P
Item 2. Apertura Mental (BFQ) -0,36*
Imagine que se encuentra peor Apertura a la Cultura (BFQ) -0,42%*
Que en la iltima visita, aunque Alexitimia (TAS-20) 0,25%
el médico le dice que estd igual. Dificultad Describir Sentimientos (TAS-20) 0,31%*
cQuién deberia decidir Evitacién (Miller) -0,28*
que le viera un especialista? Precipitantes conocidos 0,22%
Amplificacién Somatosensorial 0,33
Fatiga (LSA) 0,33%%*
Obstruccién (LSA) 0,22%

*p<0.05; **p<0,01

Cuando la situacién se agrava (Escenario 2), y el paciente ha de decidir si toma o
no medicacién boncodilatadora (item 1), los resultados indican tal y como se describe
en la Tabla 34, que los que piensan que deberian decidir por si mismos se caracterizan
por tener asma atdpica, creer que el control de su enfermedad en ocasiones estd
determinado por factores como la suerte o el azar, ser poco tenaces y escrupulosos,
tener mas dificultades para describir lo que estdn sintiendo, y a la vez mostrarse mds

implicados en el cuidado de su salud en general.

Tabla 34. Escenario 2: correlaciones entre el item 1 y el resto de variables del estudio.

ESCENARIO 2. VARIABLES p
Item 1. Atopia 0,32%
. Quién deberia decidir Teson (BFQ) -0,35%
st debe tomar mds Escrupulosidad (BFQ) -0,31%*
broncodilatador? Locus de control en la suerte 0,22%
Alexitimia (TAS-20) 0,23*
Dificultad describir sentimientos (TAS-20) 0,23*
Puntuacién Total HOS 0,22%
Implicacién (HOS) 0,25%

*p<0.05; **p<0,01
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Si suponemos que el asmdtico ha experimentado una crisis de caricter grave y
que ha de ingresar en el hospital para ser tratado (Escenario 3), resulta llamativo
constatar que el {tem que presenté un mayor nimero de asociaciones fue el que refiere a
una decisién que nada tiene que ver con la enfermedad o su tratamiento, sino con las
relaciones sociales: la decisién sobre si uno puede o no recibir visitas. Una puntuacion
elevada en este item se asocid con el hecho de ser un asmdtico “antiguo”, esto es, haber
recibido un diagnéstico a edades tempranas, pero ser todavia joven, no tener pareja,
experimentar una disnea leve, tener un cierto nivel de estudios, no ser calificado muy
grave por el médico, y no confiar en terceros el control de su enfermedad. En la Tabla

35 se presentan estos resultados.

Tabla 35. Escenario 3: correlaciones entre el item 2 y el resto de variables del

estudio.
ESCENARIO 3 VARIABLES p
Item 2. Edad de inicio Asma -0,38%*
¢ Quién deberia decidir si Edad diagnéstico -0,4 1%
puede recibir visitas? Edad -0,51%*
Estado Civil 0,33
Disnea -0,23%
Locus de Control - Otros -0,29**
Nivel de Estudios 0,25%*

Gravedad segin médico -0,33%*

*p<0,05; **p<0.01

A continuacidn, pasaremos a comentar los resultados obtenidos cuando realizamos
el andlisis de regresion, con cada uno de los escenarios y los escenarios en conjunto,
como variables dependientes. En este caso, no realizamos andlisis de regresion para las
variables de personalidad, puesto que dichas variables no correlacionaron previamente
con ninguno de los escenarios ni con su puntuacién total.

Las variables que entraron en la ecuacién de regresion para el escenario | fueron
fa valoracion de la gravedad segin el GINA (R*= 0,08; $=0,34; p<0,05) y el haber
acudido pocas veces a Urgencias durante el afo precedente (R’=-0,15; B= -0,26;
p<0,005) . En el caso del Escenario 2, la tinica variable que entr6 en el andlisis fue la
puntuacién obtenida en la subescala de Implicacién Conductual del cuestionario HOS

(R?=0,12; B= 0,37; p<0,005). Cuando la puntuacién del tercer escenario fue la variable
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independiente, la variable que resulté predictora de las decisiones que toman los
asmadticos en una situacion de ingreso, fue la edad (en sentido negativo) (R*=0,24; B=-
0,49; p<0,001). Finalmente, en el andlisis para la puntuacién total de todos los
escenarios la tnica variable que entré en la ecuacién de regresion fue de nuevo la edad
en que se confirmé el diagnodstico de su enfermedad (R’= 0,09; B=-0,30; p< 0,02),
indicando que cuanto mds joven era la persona cuando se le diagnosticé su asma, mds

decide al respecto de la misma y su tratamiento.



Resultados

OBJETIVO 4

En este caso, nuestro objetivo general era poner en conexion variables médicas, de
historia de vida, y psicolégicas en los pacientes asmdticos, y se desdoblaba en los
aspectos siguientes:

a) Examen de las asociaciones entre la utilizacién de recursos sanitarios, la
calidad de vida y sintomas durante una crisis de asma, y las variables de
morbilidad psicoldgica.

b) Examen de las diferencias entre los asmaticos que mds utilizan recursos
sanitarios de gravedad (indicadores de un control deficiente de la
enfermedad) y los que menos los utilizan.

c) Analizar el impacto de los acontecimientos vitales estresantes en el inicio

y en el empeoramiento (crisis) de la enfermedad.

4.1. RELACION ENTRE VARIABLES MEDICAS, CALIDAD DE VIDA, Y
PSICOLOGICAS
Nos interesaba explorar qué relacién mantenian las variables psicolégicas tratadas en la
parte tedrica, con el curso y el tratamiento del asma. Los resultados obtenidos se
exponen en la Tabla 36. Como puede observarse, se detectaron relaciones
significativas entre la utilizacién de recursos sanitarios (visitas a urgencias,
hospitalizaciones por agudizaciones, y consultas médicas no programadas) con
puntuaciones elevadas en ansiedad y depresion. Ademds, el aumento de
hospitalizaciones se asocié también con dificultades para identificar y expresar los
propios sentimientos y emociones (Alexitimia), y el aumento de visitas médicas no
programadas se relacioné con una mayor sensibilidad a las sensaciones corporales
benignas que son molestas pero que no constituyen sintomas tipicos de enfermedad.
Por otro lado, la mala calidad de vida relacionada con el asma (AQLQ) y la
experimentaciéon de muchos sintomas (no siempre asociados con asma) durante una
agudizacién o crisis de asma (LSA), estaba de nuevo relacionada con ansiedad,
depresién, alexitimia, tendencia a amplificar sensaciones corporales benignas, y
reconocimiento de que tanto el estado de animo como el nivel de ansiedad repercuten
negativamente en la enfermedad. Finalmente, la mala calidad de vida se asocid con un

mayor deseo de disponer de informacién sobre el asma y su tratamiento.
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Tabla 36. Coeficientes de correlacion (Pearson) entre las variables
psicologicas y el curso y tratamiento del asma'”
ASMA VARIABLES r
Urgencias
(altimo ano) Depresién (BDI) 0,39%*
STAI-E 0,33
STAI-R 0,26*
Depresién (BDI) 0,40%*
Hospitalizaciones STAI-E 0,32%*
(tltimo aiio) STAI-R 0,25%
Alexitimia (TAS-20) 0,26*
Visitas médicas Depresién (BDI) 0,29%*
(Gltimo afio) STAI-R 0,23%*
Amplificacién Somatosensorial (SSAS) 0,22%*
Calidad De Vida Depresién 0,62%*
(AQLQ) STAI-E 0,34%%*
STAI-R 0,47%*
Alexitimia (TAS-20) 0,30%*
Dificultad Identificar Sentimientos (TAS- 0,25%
20)
Dificultad Describir Sentimientos (TAS-20) 0,31%*
Amplificacién Somatosensorial 0,42%*
Deseo de Informacién (IDEA) 0,23*%
Locus de control - otros 0,29%*
(Repercusién estado dnimo sobre el asma? 0,62%*
(N=60)
(Repercusion ansiedad sobre el asma? 0,60%*
(N=60)
Listado De Sintomas Depresién 0,50%*
De Asma (LSA) STAI-E 0,27*
STAI-R 0,42%*
Alexitimia (TAS-20) 0,30%*
Amplificacién Somatosensorial 0,46%*
(Repercusién estado dnimo sobre el asma? 0,527%%*
(N=60)
(Repercusion ansiedad sobre el asma? 0,50%*
(N=60)

“Solo se incluyen los coeficientes significativos. *p<0.05; **p<0,01.
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4.2. DIFERENCIAS ENTRE ASMATICOS HIPERFRECUENTADORES E
HIPOFRECUENTADORES

Con el fin de examinar la posible existencia de diferencias entre los asmaticos
en funcién del control y/o la estabilidad de su enfermedad, dividimos a los pacientes en
2 grupos tomando como referencia el nimero de ocasiones en que habian acudido a
urgencias durante el Gltimo afio por agudizaciones imprevistas de su enfermedad. Para
ello se calculd la puntuacién media en este indicador (Media= 1,21), tomando entonces
este valor como punto de corte. El primer grupo (altos frecuentadores, control pobre de
la enfermedad) estuvo formado por 33 pacientes, y el segundo (bajos frecuentadores,
buen control de la enfermedad) por 47. Las diferencias que resultaron ser significativas

entre ambos gurpos (pruebas 1) fueron las siguientes (Tabla 37):

Tabla 37. Diferencias entre hiper- hipo frecuentadores (visitas a urgencias).

Variable Media (DT) t
>1,21 vs. <1,21

Toma de Decisiones —P.Total (IDEA) 5,22 (2,88) vs. 7,27 (3,13) -2,49%*

Deseo de Informacién (IDEA) 27 (2,68) vs. 24 (6,6) 2,86%
Escenario 1 (IDEA) 1,72 (1,49) vs. 2,69 (1,51) 2,41%%
Calidad de vida (AQLQ) 4,39 (2.15) vs. 2,29 (2,17) 3,55%%*
Ahogo (AQLQ) 4,53 (2,91) vs. 1,65 (2,07) 4,64%%%
Estado de Animo (AQLQ) 4,02 (2,60) vs. 2,36 (2,46) 2,45%%
Preocupacion (AQLQ) 4,05 (2,25) vs. 2,39 (2,51) 2,47%%*
Restriccion Social (AQLQ) 4,33 (2,12) vs. 2,16 (2,63) 3,1 HEE
Listado de Sintomas de Asma (LSA) 108,83 (27,26) vs. 92,49 (31,13) 2,01*
Fatiga (LSA) 26,27 (8,31) vs. 21,80 (8,67)  1,94*
Hiperventilacion (LSA) 16,44 (5,40) vs. 11,98 (5,06)  3,23%:*
Depresién (BDI) 10,64 (6,57) vs. 7,12 (6,93)  1,92%

*p<0.,05; **p <0,01; ***p<0,005

Tal y como podemos observar las personas que mds veces han acudido a
urgencias, toman menos decisiones sobre su enfermedad y tratamiento, sobre todo, en
una situacién estable. Son personas que tienen un mayor deseo de informacion sobre su
enfermedad, presentan una peor calidad de vida en sus cuatro dimensiones (ahogo,

estado de dnimo, preocupacion y restriccion social), tienen mas sintomatologia durante
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una crisis, sobre todo sintomas de fatiga e hiperventilacion, y, describen mds sintomas

depresivos (aunque sin presentar, como grupo, valores clinicos de depresion).

4.3. IMPACTO DE LOS ACONTECIMIENTOS VITALES ESTRESANTES EN
EL INICIO Y EN EL EMPEORAMIENTO DEL ASMA

En este caso, nuestro interés se centraba en examinar la existencia de evidencias
que permitieran plantear, en nuestros asmaticos, la hipétesis de una asociacidn entre
estrés y asma, siquiera de forma exploratoria y teniendo siempre como referencia (y
como limitacién metodolégica) las respuestas de los pacientes a las preguntas que sobre
ésta hipotética relacién se les hacia en la dltima parte de la entrevista individualizada
(apartados H e I del anexo). Es necesario recordar aqui que no todos los pacientes
cumplimentaron esta parte de la entrevista, ya que la inclusién de estas cuestiones se
realizd cuando el estudio ya estaba iniciado, por lo que finalmente el N de pacientes en

estos analisis se reduce a 40.

A continuacién, comentaremos los resultados obtenidos para cada una de las
preguntas por separado, con el fin de facilitar la comprensién. En primer lugar se
comentaran los resultados de los andlisis correlacionales entre la respuesta a la pregunta
en cuestion y el resto de las variables incluidas en la presente investigacién, y después
se examinardn las diferencias en esas mismas variables entre los pacientes que

respondieron afirmativa y negativamente a las preguntas formuladas.

e Pregunta: ;Recuerda si alguna situacion que para usted fuera importante o

problemdtica, desencadend o precipité alguna crisis asmdtica?,

Las respuestas afirmativas a esta pregunta, se asociaron de manera significativa
(véase la Tabla 38) con dos de los items de la escala de Bisqueda de Informacién del
IDEA y con uno de la subescala de Deseo de Informacién del mismo instrumento, mala
calidad de vida en todas sus dimensiones, dificultad para describir los propios
sentimientos y una tendencia a presentar un patrén de personalidad ansioso, vulnerable
y poco estable emocionalmente. En el andlisis de regresién subsiguiente (pasos

sucesivos), la unica variable predictiva que entré en la ecuacién de regresion fue la
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puntuacién en la subescala de restriccién social del cuestionario de calidad de vida

AQLQ (R*=0,20; B= 0,45; F=9,12; p<0,005).

Tabla 38. Coeficientes de correlacion de contingencia

VARIABLES r
Item 1. BI. Cuando me diagnosticaron el

asma pregunté qué funcionaba mal ... 0,35%
Item 14. BI: ;Ha preguntado lo grave que es

su asma? 0,36*

Item 17. DI. ;Cree que deberia saber si
ciertos estimulos ambientales pueden

agravar su asma? 0,72
Ahogo (AQLQ) 0,78
Preocupacién (AQLQ) 0,79
Restriccidn Social (AQLQ) 0,78 %
Estado de dnimo (AQLQ) 0,69%*

Dificultad Describir Sentimientos (TAS-20)  0.76%**
Estabilidad Emocional (BFQ) 0,77%%

*p<0.05; **p <0,01; **%p<0.005

En la Tabla 39 se reproducen las diferencias encontradas entre los asmaticos
que dijeron recordar una asociacién entre alguna crisis de asma y un evento
problemitico y los que respondieron que no a esta cuestion. Los resultados indican que
los primeros tendian a describirse como mds ansiosos, vulnerables y emotivos, buscaban
mads informacidn sobre la gravedad asociada a su asma, deseaban tener mds informacién
sobre la existencias de desencadenantes ambientales que pudieran empeorar su asma,
tenfan peor calidad de vida y mayor dificultad para describir sus sentimientos, y
manifestaban experimentar mds sintomas de pdnico y de obstruccién durante una
agudizacién critica de su asma.

Tabla 39. Diferencias entre pacientes

Variables 12
Control de Emociones (BFQ) 59.,84**
Item 14. BI ;Ha preguntado lo grave que es su asma? 5,99*
Item 17. DI: ;Cree que deberfa saber si Es.. pueden agravar su asma? 41,67%**
Preocupacion (AQLQ) 62,56%**
Ahogo (AQLQ) 60,32%%*
Restriccién Social (AQLQ) 60,17%*
Dificultad Describir Sentimientos (TAS-20) 53, 14%**
Pénico (LSA) 66,79%**
Obstruccidn (LSA) 61,23%

*p<0,05: **p <0,01: ***p<0,005
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o Pregunta: ;Cree que esa o esas crisis provocadas o relacionadas con tales

acontecimientos fueron mds intensas que otras que haya experimentado?

En este caso, las respuestas afirmativas a la pregunta planteada mostraron
Gnicamente dos asociaciones significativas: por un lado, con la tendencia a tomar mds
decisiones por parte del paciente en situaciones de ingreso hospitalario (Escenario 3 de
IDEA, r= 0,65; p<0,01), y por otro con el hecho de tener antecedentes de trastorno
mental (r= 0,56; p<0,05). Estos mismos resultados se reproducen en la prictica cuando
se examinan las diferencias entre los pacientes que consideraron que las crisis de asma
provocadas o relacionadas con acontecimientos problemdticos eran mas intensas que
otras, frente a los que no: los primeros manifiestaron una mayor tendencia a preguntar a
su médico sobre el tratamiento que recibe en el caso de que estuviera ingresado en el
hospital (item 11B de Bisqueda de Informacién (IDEA): x2= 5.97; p<0,05), y en
general, a tomar més decisiones sobre su enfermedad y tratamiento en una situacién de
ingreso (P.Total Escenario 3 IDEA: x2= 16,18; p<0,01). Ademds, estos pacientes

presentaron mayor historia de sintomas de patologia emocional (32=9,87; p<0,01)

o Pregunta: ;Recuerda si cuando le diagnosticaron o cuando comenzd su asma
experimenté alguna situacion vital que haya representado para usted un problema

importante?

Las respuestas afirmativas a esta tercera pregunta se asociaron con 2 items de la
subescala de Toma de Decisiones del IDEA, con puntuaciones elevadas en las
valoraciones positivas sobre el auto-cuidado de la salud (HOS), biisqueda de
informacién sobre la propia salud (HOS), sintomas de irritabilidad durante una crisis
asmitica, apertura mental elevada y nivel econémico alto. Los coeficientes obtenidos se
resumen en la Tabla 40. De todos ellos, los dos que representan a las variables Nivel
econémico e Irritabilidad (LSA), fueron los tdnicos que entraron en la ecuacién de
regresién, explicando e conjunto el 28% del total. En el caso del nivel econémico los
valores fueron los siguientes: R’= 0,19; B=0,42; F=9,06; p<0,005. Los valores para la
puntuacién en Irritabilidad fueron: R*=0,9; B=0,30; F=7,26; p<0,002.
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Tabla 40. Coeficientes de correlacion de contingencia

VARIABLES r
Item 4. Escenario 2 ;Quién deberfa decidir que lo visitara un especialista? 0,47*

ltem 3. Escenario 3 . ;Quién deberia decidir cudndo puede irse a su casa? 0,46*

HOS- P.Total 0,77%%*
Informacién (HOS) 0,61*
Irritabilidad (LSA) 0,73%*
Nivel econémico 0,55%*
Apertura Mental (BFQ) 0,76**

*p<0,05; **p <0.01; ***p<0,005

Finalmente, las diferencias observadas entre los que dicen recordar una
coincidencia entre el diagndstico de asma o su inicio y estar viviendo una situacién que
representaba un problema importante, frente a los que no recuerdan asociacién alguna,
indican que los primeros se caracterizan por pensar que ellos deberfan decidir que les
visitara un especialista en una situacién de agravamiento, y a decidir irse a su casa en
una sitaucién de ingreso. Estos pacientes estdn mds interesados en tener informacion
acerca de desencadenantes ambientales de su asma y en general, tienen una actitud de
mayor implicacién y un interés mayor de informarse acerca de su salud en general.
Ademas muestran una mayor apertura mental y mds sintomas de irritabilidad en una

crisis asmdtica, ademas de tener un mayor nivel econémico (Tabla 41).

Tabla 41. Diferencias entre pacientes

Variable h 24

Item 4. Escenario 2 ;Quién deberia decidir que le viera un especialista? ~ 11.40%
Item 3. Escenario 3 ;Quién deberia decidir cudndo puede irse a su casa?  10.43*
Item 17. DI ;Cree que deberia saber si ciertos Es pueden agravar su asma? 10.73*

HOS- P. Total 59,49%**
Informacién (HOS) 23,88*
Irritabilidad (LSA) 44,68*
Apertura Mental (BFQ) 54,35%*#
Nivel Econémico 16,91%*

*p<0,05: **p <0.01: ***p<0,005
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Hasta aqui los resultados obtenidos en la presente investigacion. En el siguiente
capitulo se comentan y discuten los principales hallazgos resefiados y las conclusiones

que de ellos se derivan.
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Discusién y Conclusiones

1. DISCUSION

El asma es una enfermedad crénica que afecta a una parte significativa de la
poblacién y cuya prevalencia y morbilidad estin aumentando, a pesar del cada vez
mejor y mayor conocimiento que de la misma se posee y del amplio abanico de
tratamientos de que se dispone para su manejo. En este contexto, la implicacién del
paciente en el manejo y control de su enfermedad, incluyendo el tratamiento
farmacolégico, se ha venido reclamando como un objetivo terapéutico de indudable
valor. Un primer paso para disefiar programas que favorezcan tal implicacion — los
denominados programas de educacién y automanejo- es conocer qué tipo de
informacién sobre su asma desea tener el enfermo, hasta qué punto es capaz de buscar
por si mismo esa informacién, y en qué medida estd dispuesto a tomar decisiones al

respecto del manejo de la enfermedad que padece.

Sin embargo, resulta paradjico el escaso interés que se ha prestado a estos
aspectos, al menos si se toman como referencia las publicaciones cientificas en las
revistas especializadas. Dentro de este contexto, el objetivo general del presente trabajo
ha consistido en disefiar y estudiar las caracteristicas de un instrumento especifico que
permita evaluar ficilmente y de manera fiable en asmiticos espafioles el deseo y la
bisqueda de informacién sobre el asma, y la disposicién para tomar decisiones sobre
esta enfermedad y su tratamiento. Este instrumento, que hemos denominado
Informacion y Decisiones en el Asma (IDEA), ha sido elaborado en el marco de una
colaboracién interdisciplinar entre especialistas en neumologia (los Doctores en
Medicina M.Perpifid y A. De Diego), y en psicologia (la Doctora A. Belloch y la autora

de este trabajo).

El cuestionario finalmente elaborado se compone de tres subescalas: Deseo de
Informacién, DI (10 items, con formato de respuesta likert de 4 pasos, desde Nunca=0 a
Siempre=3), Bisqueda de Informacién, BI, (10 items, formato de respuesta Si/No) y
Toma de Decisiones, TD. Esta subescala consta de 3 “escenarios” que representan tres
niveles crecientes de gravedad del asma en los que el paciente ha de optar por una de 3

posibles respuestas (decidir €l mismo, el médico, o ambos por igual), ante una serie de
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preguntas relacionadas con diversos aspectos a decidir en cada uno de los escenarios o

situaciones que se le proponen.

De cara a facilitar la discusién y comentarios sobre los resultados obtenidos en Ia
presente investigacion, este capitulo se estructura en torno a los correlatos médicos,
psicolégicos y socio-demograficos que hemos encontrado asociados a cada uno de los
tres componentes del cuestionario: BI, DI y TD. Previamente, se comentardn las
caracteristicas psicométricas del IDEA. El iltimo apartado se dedica a analizar las
relaciones observadas entre el conjunto de variables contempladas en esta investigacion,
con especial referencia a la incidencia que las situaciones vitales estresantes han podido

tener en el inicio o en el mantenimiento del asma.

Sobre las caracteristicas psicométricas del IDEA

Los resultados obtenidos sobre la fiabilidad del IDEA, indican una consistencia
interna con valores entre excelentes para las subescalas Bl y DI y satisfactorios para la
de TD. Estos resultados superan los valores obtenidos en el andlisis de fiabilidad del
Cuestionario de Automanejo en el Paciente Asmatico (traduccién al castellano del
Asthma Autonomy Questionnaire, disefiado por Gibson er al.1995), en una muestra de
115 pacientes asméticos que acudieron a consulta en diversos centros hospitalarios de
Espaiia (Perpifia, Sobradillo, Castillo, Duce, Manresa, Martinez, Valencia, Viejo y
Villasante, 2000), que revelé en la escala de Preferencias en la Bisqueda de

Informacidén una deficiente consistencia interna (o= 0,42).

De todos modos, la revisién de la bibliografia no permite establecer
comparaciones entre nuestros datos y los obtenidos por otros grupos, ya que no se ha
hecho con anterioridad un andlisis de estas caracteristicas sobre el Asthma Autonomnty
Questionnaire (AAQ). Gibson et al. (1995), en su estudio asumen que las propiedades
del cuestionario deben ser éptimas, argumentando que el genérico del que deriva (el
Autonomy Preference Index), si parece poseerlas, tal y como habian sefialado Ende et
al. (1989) en la publicacién original del mismo. Estos tiltimos autores informan de unos
valores para cada una de las dos escalas del Autonomy Preference Index de 0,82, pero

no llegan a realizar una investigacién formal sobre su validez de contenido. Conviene
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tener presente que el andlisis de fiabilidad lo llevaron a cabo tras aplicar el {ndice a un
grupo heterogéneo de pacientes que incluia enfermos con patologia respiratoria,
hipertensién o cardiopatia isquémica. Desafortunadamente, los disefadores no
practicaron un estudio de fiabilidad pormenorizado en funcién del tipo de patologias
consideradas. Para nosotros, esta diversidad de procedencia muestral puede ser uno de
los motivos fundamentales que explican las diferencias existentes entre la consistencia

interna del Autonomy Preference Index y la del Asthma Autonomy Questionnaire.

Por otro lado, los estudios sobre estabilidad temporal muestran que para los
subcomponentes Bl y DI los resultados fueron claramente satisfactorios. Por lo que se
refiere a TD, el resultado obtenido indica ciertas limitaciones en cuanto a la

replicabilidad test-retest de las puntuaciones en esta parte del inventario.

En general, se puede concluir que la consistencia interna y la estabilidad temporal
del IDEA son lo bastante buenas como para poder afirmar que los items o preguntas
propuestas para evaluar cada uno de los dominios establecidos a priori rastrean un
mismo 4mbito conceptual y, por tanto, que se trata de subescalas internamente
homogéneas, exceptuando que la escala de Toma de Decisiones adoleceria de ciertas

limitaciones en cuanto a su estabilidad temporal.

Por lo que se refiere al andlisis descriptivo de cada una de las subescalas del
IDEA, hay que resefiar que la de Bisqueda de Informacion presenté una ligera asimetria
negativa, lo que indica que la mayor parte de los sujetos de nuestra muestra consideran
que estdn interesados en la bisqueda de informacién relacionada con su enfermedad y
tratamiento. Esta tendencia es mucho més evidente al referirnos a la escala de Deseo de
Informacién, es decir, una notable mayoria de los asmaticos que forman nuestra muestra
desean informacién sobre su enfermedad y tratamiento. Sin embargo, el andlisis de la
puntuacién total de los escenarios que componen la subescala de Toma de Decisiones, y
cada escenario en particular, revela consistentemente una asimetrfa positiva, lo que
indica que una considerable parte de los pacientes de la muestra prefiere tomar pocas
decisiones sobre su enfermedad y sobre el tratamiento de la misma, siendo esta
tendencia modulada por la gravedad de la situacién: donde menos decisiones se tiene

intencién de tomar es en una situacién de ingreso, ya que es en el tercer escenario
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hipotético en donde se obtuvo la puntuacién media mds baja. Resulta llamativo
constatar que en esta situacién sobre lo tGnico que los asméticos (y no todos) dicen

querer decidir, es sobre el régimen de visitas que desean tener.

En cuanto a la validez de contenido del IDEA, el anilisis factorial revel6 la
existencia de 7 factores, dos de los cuales estaban correlacionados entre si, mientras que
los otros 5 aparecian como factores independientes. El contenido de los factores
interrelacionados se ajustaba con bastante claridad a las subescalas BI y DI, mientras
que el resto recogfa los items pertenecientes a TD. Sobre esta base, decidimos realizar
dos andlisis factoriales subsiguientes, uno para Bl y DI con rotacién oblimin, y otro

separado para TD con rotacién varimax.

Asi pues, en nuestro estudio, el andlisis factorial inicial conjunto demuestra que
los dominios hipotetizados (deseo de informacién, bisqueda de informacién y toma de
decisiones) estdn representados, de manera adecuada por las subescalas planteadas (DI,
Bl y TD). Mientras que en los resultados del estudio anteriormente citado (Perpifid et al.
2000), el andlisis factorial mostré que la estructura del instrumento no se ajustaba bien a
la propuesta por los autores originales. Aunque la imposicién de dos factores se asemeja
al original, se pudo comprobar que algunos items no superaron el valor minimo de
saturacién por lo cual resultaron excluidos y otros se agruparon de manera diferente a la
esperada. Un comentario similar se puede exponer para el andlisis factorial

correspondiente a los supuestos de la escala de Preferencias en la Toma de Decisiones.

Desde nuestro punto de vista, una importante aportacién de este estudio es que
resulta especialmente interesante constatar que buscar informacion y desear estar
informado son parametros relacionados entre si, pero no idénticos. Y, a su vez, que
ambos aspectos son independientes del hecho de que un paciente tome decisiones
respecto a su asma, esto es, que asuma €l mismo el control de determinados

comportamientos o, por el contrario, decida delegar en el médico.
En los dos trabajos de los que inicialmente partia este estudio (Ende er al, 1989;

Gibson et al, 1995), se utilizan indistintamente los términos deseo y bisqueda de

informacién, y en nuestra opinién, corroborada por los resultados observados, es muy
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importante su diferenciacién. Yendo un poco mas alld, y aun a riesgo de extrapolar en
exceso nuestros resultados, puede pensarse que los tres componentes que evalua el
IDEA (DI, BI y TD) podrian guardar cierto paralelismo con las fases de
precontemplacién, contemplacién y toma de decisiones del modelo de estadios de
cambio propuesto por Prochaska y Diclemente (1983). El deseo de estar informado y la
bisqueda de informacién se corresponderfan con las dos primeras etapas, entre las
cuales existe una transicién relativamente rapida. En la etapa de precontemplacion la
persona no es consciente de tener un problema; en este caso, podria pensarse que no es
muy consciente de su enfermedad asmdtica. Por lo tanto, puede que desee tener
informacién, pero como quizd no quiera realizar cambios en su comportamiento,
probablemente no busque informacién por su cuenta. Sin embargo, en la ctapa de
contemplacién la persona estd empezando a ser consciente de que tiene un problema, de
que su enfermedad existe: estd preocupada y por lo tanto es mds probable que quiera

hacer algo por si misma y por ello tenderd a buscar informacién activamente.

Finalmente en la tercera etapa (toma de decisiones), la persona decide que estd
preparada para cambiar, que estd preparada para asumir la responsabilidad, lo que no
significa que haya llegado a la etapa de accién, en la que empieza activamente a
cambiar la conducta o el ambiente. Una posible explicacién a esto la podemos encontrar
en un trabajo que analiza las preferencias de los pacientes asméticos para su autonomia
en la toma de decisiones (Adams, Smith y Ruffin, 2001). Estos autores sefialan que
existe evidencia que muestra que las respuestas a un escenario donde se hipotetiza un
ataque de asma no refleja exactamente la conducta actual del paciente, ya que la
realidad puede ser méas preocupante que la simulacién. Ademds, es necesario ir més alld
analizando las relaciones entre la expresién de las preferencias y la conducta real de

manejo que muestra el paciente.

En definitiva, se puede afirmar que el IDEA presenta una estructura de tres
factores, dos de ellos relacionados entre si -bisqueda de informacion y el deseo de
informacién-, y otro factor independiente, la toma de decisiones, que presenta a su vez
una estructura trifactorial, segitin la cual cada factor se ajusta bien a cada uno de los tres
escenarios contemplados, lo que indica que la cantidad y complejidad de decisiones que

el asmdtico dice querer (o0 no querer) emprender, depende del contexto en que se
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encuentre, esto es: la toma de decisiones sobre la propia enfermedad y su tratamiento
estd principalmente determinada por la situacién y no, como podria pensarse desde
6pticas como la defendida por la psicologia tradicional de la personalidad, por las
disposiciones o rasgos de personalidad del enfermo. Mads adelante retomaremos este

aspecto, al comentar los resultados obtenidos con la subescala de TD.

Sobre la Busqueda de Informacion

A diferencia de lo que se acaba de comentar para las actividades o
comportamientos involucrados en la toma de decisiones, en el caso de la biisqueda de
informacion si que parecen jugar un papel importante las variables de personalidad,
ademads de los factores socioculturales, mientras que las variables relacionadas con la

morbilidad médica juegan un papel menor.

En cuanto al primer aspecto, las caracteristicas de personalidad, los asmdticos que
mds informacién buscan sobre su enfermedad y el tratamiento de la misma, son a la vez
aquellos que presentan un estilo de personalidad caracterizado por la apertura mental
(tanto a la cultura como a la experiencia), que se describen como autocontrolados y
perseverantes, pero son a la vez enérgicos y dominantes, no tienen problemas para
expresar sus emociones ni sus afectos, no creen que su enfermedad dependa del azar ni
de quienes les rodean, poseen una buena capacidad de introspeccién, muestran una
actitud activa ante su salud, y quieren que el médico les mantenga informados sobre las
decisiones que adopta. En sintesis, la dimensién bdsica de apertura mental y la
subdimensién de dominancia, fueron las que mejor explicaron el componente personal

de la bisqueda de informacién en los asmdticos estudiados.

Desde nuestro punto de vista, estos resultados sobre las caracteristicas
diferenciales de los asmiticos que buscan activamente informacién, frente a los mds
pasivos o, al menos, no tan activamente buscadores, apoyarian al interés que existe por
identificar qué caracteristicas de personalidad pueden contribuir al desarrollo de ciertos
comportamientos deseables de los pacientes, tales como la adherencia a los tratamientos
o a la eficacia en el automanejo del asma (Bosley, Fosbury y Cochare, 1995; Strunk,

Mrazak, Wolfson y Labrecque, 1985). Proseguir la investigacion en esta linea permitird
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no sélo comprender mejor cémo la personalidad contribuye al cuidado de la salud, sino
también cémo conseguir un mejor control sobre el asma. Ademds, el examen de la
personalidad puede ser crucial desde el punto de vista del tratamiento y del prondstico,
ya que permitiria identificar tanto los puntos débiles del paciente, como sobre todo, sus
puntos fuertes con el fin de utilizarlos para promover cambios y reorientaciones sobre
cémo el paciente ha de enfrentarse con la realidad de su enfermedad. En este contexto,
el perfil personal del paciente asmético que no se va a mostrar especialmente activo en
buscar y obtener informacién relevante para el automanejo de su enfermedad, se
corresponde con el de una persona poco abierta a los demds, con dificultades para
comunicar sus sentimientos y emociones, a la vez que mds bien sumisa. Ante este tipo
de enfermos, el personal sanitario debe esforzarse por proporcionar un ambiente
relajado y proclive a la confidencia, animando a los pacientes a expresar sus temores y
reforzando de manera manifiesta cualquier intento por preguntar, interesarse o conocer

algo de lo que les sucede.

No menos importante es el papel que juegan los factores socioculturales tales
como el nivel de educacidn, el estatus socioecondémico o la profesién. Ateniéndonos a
nuestros resultados en este aspecto, cabe decir que el perfil del “buscador de
informacién” se corresponderia con un asmatico, hombre o mujer, con cierto nivel de
estudios (superiores o medios), pertenenciente a un nivel econémico entre medio y alto,

y con cualificacidn profesional alta.

Es posible que el mayor desarrollo educativo potencie el desarrollo de la
capacidad para reflexionar sobre el propio estado de salud y, en consecuencia, para
querer disponer de explicaciones plausibles sobre lo que le sucede a uno. Asimismo, los
asmaticos que mds buscan informacién sobre su enfermedad, lo hacen también sobre su
salud en general. Segtin Revenson (1990), cada vez se reconoce mds que la percepcion
de sfntomas, la manifestacién de quejas somdticas, y las decisiones para abstenerse del
cuidado de la propia salud o el cumplimiento de las prescripciones médicas, estdn
influenciados por factores socioculturales. Asi pues, estos factores (educacion, recursos
econémicos, capacitacién profesional, etc.) comportan diferencias en el reconocimiento
de los sintomas y en su evaluacién, y esto repercute en la comunicacién con el

profesional sanitario, puesto que afecta a la presentacién que los pacientes hacen de sus
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problemas. Por su parte, los médicos hablan mds con, y dan mas informacion a, los
pacientes de las clases sociales altas (vinculadas, habitualmente, con mayor poder
adquisitivo e hipotéticamente, cultural y educacional). La clase social del paciente
parece ser un buen predictor de la cantidad de explicaciones que da voluntariamente el
médico (Pendleton y Bochner, 1980; Waitzkin, 1985). Esa “mejor situacién” de los
pacientes de las clases altas no parece limitarse a los aspectos informativos de la
comunicacién, sino también a sus aspectos emocionales. Las ventajas en la
comunicacién para los pacientes con mejor nivel educativo son evidentes sobre todo en
el apoyo socioemocional, tal y como se ha constatado hace ya tiempo en el contexto de
las consultas pediatricas (Korsch, Gozzi y Francis, 1968). En definitiva, hay datos que
apoyan la idea de que el profesional proporciona mas o menos informacién, o de un tipo
u otro, en funcién, entre otras cosas, de dos variables psicoldgicas “percibidas” en el
paciente: el nivel intelectual y su control emocional (Lépez-Roig, Pastor y Rodriguez-
Marin, 1994). De todos modos, es interesante resefiar que no siempre es asi: por
ejemplo, en un estudio llevado a cabo por Amir (1987), la variable fundamental que
determinaba la facilitacién (o no) de informacién por parte del médico, era simplemente
el que los pacientes le plantearan o no preguntas; en este caso, el paciente era informado
independientemente de otros factores, tales como, la inteligencia o si el médico sentia
que habia empatizado con el paciente. Sea como fuere, yendo al polo opuesto de esta
dimensién, nuestros resultados indican que el asmatico que menos preguntas hace a sus
médicos se adecua a un perfil educativo y socioeconémico mds bien bajo, y que no tiene
cualificacién profesional. De nuevo, ante este tipo de personas, el personal sanitario
debe incrementar sus esfuerzos por hacer participe al enfermo de su situacion,
potenciando y reforzando sus intentos de comunicacién y animando al paciente a hacer
preguntas e informarse sobre su enfermedad y el modo de cooperar de forma activa en

su manejo.

Finalmente, por lo que se refiere a las variables mas directamente vinculadas con
la morbilidad médica, los asmdticos identificados como buscadores de informacién por
nuestro cuestionario, fueron los que, efectivamente, en mas ocasiones contactaron
telefénicamente con su médico especialista, pero a la vez fueron los que menos ingresos
hospitalarios no programados habfan requerido, a pesar de que su enfermedad se inicid,

o el diagnéstico de la misma fue confirmado, a edades relativamente tempranas. Son
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también mds vulnerables a agudizaciones como consecuencia de los cambios de
estacién climética y sefialan experimentar mds sintomas claramente vinculados a su
condicién de asmaticos (fatiga e hiperventilacién) cuando presentan agudizaciones de
su enfermedad. Sin embargo, y en contra de lo que cabria esperar, no hubo asociacion
entre la calidad de vida relacionada con la salud y la bisqueda de informacién. Esta
falta de relaciones podria deberse a problemas de tipo metodolégico, relacionados , por
ejemplo, con los instrumentos de medida utilizados (AQLQ, e IDEA y HOS,
respectivamente). Sin embargo, hay que sefialar que tampoco en el estudio de Gibson et
al. (1995) se constataron relaciones de este tipo. Este dato, junto con los relativos a la
bondad métrica de los instrumentos utilizados en este estudio (repetidamente
contrastada en el caso del AQLQ), nos lleva mas bien a pensar que ambos pardmetros,
bisqueda de informacién y calidad de vida, apelan a dmbitos claramente diferentes, al
menos desde una perspectiva transversal, que es la adoptada en este estudio. Queda sin
embargo por esclarecer hasta qué punto estos dos importantes conjuntos de variables
interactdan entre sf a lo largo de la vida del asmatico, y como es obvio, ello solo podria

averiguarse adoptando una estrategia de investigacion longitudinal.

En definitiva, los resultados obtenidos en torno a la bisqueda de informacion en
los asmaticos, incitan a pensar, tomando como referencia su asociacioén con las
caracteristicas psicolégicas y médicas apuntadas, que el hecho de buscar de manera
activa y explicita informacién sobre el asma ejerce un papel beneficioso sobre el control
de la enfermedad, especialmente si ello se produce en el contexto de una personalidad
abierta y poco dada a delegar en terceros el control de su vida, sino mds bien al
contrario, proclive a intentar manejar por si misma las situaciones y los problemas. En
definitiva, se trata de un estilo beneficioso para el control del asma, que deberia
potenciarse y reforzarse en los pacientes. Segiin Miller, Mangau y Greed (1980), existe
un tipo de pacientes, los que ellos denominan precisamente como controladores y/o
buscadores de informacién, que se hallarfan en el polo opuesto de los evitadores. En los
primeros, disponer de informacién reduce el dolor (por ejemplo, durante un
procedimiento ginecoldgico doloroso), disminuye la activacion psicoldgica asi como la
hostilidad que se puede experimentar inmediatamente después de una intervencion
terapéutica o una exploracién médica mads o menos agresiva o dolorosa. Sin embargo,

los “evitadores” de informacién mostraron mayores beneficios —menos dolor, menos
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hostilidad, etc. - cuando no se les ofrecia una informacién exhaustiva, debido, segiin
estos autores, a su bajo nivel de estimulacién y activacién. En nuestra opinion, estos
datos indican que es necesario conocer el estilo habitual o preferido —buscador o
evitador de informacién- de los asméticos a la hora proporcionar informacién relativa a
la enfermedad y su tratamiento, especialmente de cara a optimizar la implicacion del
asmatico en su propia enfermedad. Esto significa que, en el caso de los buscadores, el
médico deberia estar especialmente atento a responder a todas las preguntas que el
asmdtico le formule, asegurdndose de que su interés ha quedado satisfecho, y no
eludiendo ningtin tipo de dato o explicacion, por poco relevante que pueda parecer. En
el caso de los evitadores, la actitud deberia ser mds “socrdtica”, si se nos permite la
expresién, animando al paciente a plantear preguntas y dudas, reforzdndole cuando las
haga, y adoptando una actitud lo més abierta y relajada posible con el fin de promover

la participacidn activa del enfermo.

Sobre el Deseo de Informacion

El perfil que emerge de nuestros resultados en torno a esta dimension, indica
que los asmaticos mds 4vidos de informacién son personas emocionalmente estables
(no alexitimicos, no ansiosos), enérgicos y abiertos a la experiencia, con nivel de
estudios medio o alto, que piensan que su salud no depende de la suerte o el azar,
que buscan activamente informacién sobre su asma, pero que tienen una mala calidad
de vida relacionada con su enfermedad, sintomas persistentes (sibilancias), que en las
agudizaciones experimentan sobre todo fatiga y obstruccién intensas (es decir,
sintomas caracteristicos de una crisis, y no pénico-miedo ni hiperventilacién, mas
propios de un individuo ansioso (Belloch, Perpifid, Pascual, Martinez y De Diego,
1997), y que han necesitado asistencia urgente en varias ocasiones a lo largo del
dltimo afio, a pesar de que su asma no esté calificada como especialmente grave
(ausencia de diferencias en FEV1 y GINA). Este perfil resulta bastante coherente,
pues en cierto modo remite a un asma mal controlada o que no estd respondiendo
adecuadamente al tratamiento, a pesar de que su gravedad no sea mayor que la de

otros pacientes; ademds, en su mala evolucién no estdn interfiriendo variables de tipo



Discusién y Conclusiones

psicolégico, tales como la inestabilidad emocional, ya que se trata de personas

particularmente equilibradas y estables.

De todas las apuntadas, las variables que mds consistentemente se han asociado, a
través de los diferentes andlisis realizados, con el deseo de estar informado sobre el
asma y su tratamiento, han sido la ausencia de alexitimia en todos sus aspectos o
subdimensiones (dificultad para describir sentimientos, dificultad para identificar
sentimientos y pensamiento orientado externamente), la mala calidad de vida, y el
disponer de un cierto nivel de estudios. En consecuencia, los asmaticos que menos
dificultad tienen para expresar lo que les estd ocurriendo, que tienen mayor capacidad
para identificar y describir su estado emocional o menor dificultad para vivenciar
subjetivamente y expresar sus emociones, pero a la vez tienen una mala calidad de vida
relacionada con su salud, y disponen de cierto nivel de instruccién, son los que expresan

mayores deseos de informarse sobre su enfermedad y el tratamiento.

Estos resultados pueden ser examinados, a su vez, desde otra perspectiva,
tomando como referente la asociacién alexitimia-bajo nivel de instruccién. Desde
una perpectiva socio-cultural (por ejemplo, Kirmayer y cols. (1993, 1987), el hecho
de que los asmaticos de nuestro estudio que menos desean informacién cuenten, a su
vez, con menos nivel de estudios, quizd nos esté indicando que la alexitimia podria
ser la resultante de un determinado tipo de interaccién social. Lo que estarfamos
evaluando aqui al referirnos a la alexitimia es el hecho de que ciertas personas, segin
sus experiencias de socializacién e identificacién con determinados modelos
sociales, han aprendido a evitar hablar de lo que sienten, en especial frente a alguien
ajeno al grupo primario de pertenencia, y entonces aparecen como alexitimicos los
sectores sociales bajos, o las personas con menor nivel de escolaridad. Ademas,
puede que estas personas con bajos recursos, y pocas oportunidades de culturizacion,
dispongan de un estilo lingiiistico poco elaborado o mds concreto, con escasez de
adjetivos, adverbios, y en general palabras que designen sentimientos, lo que estaria
influyendo en su capacidad para reconocer y, a partir de ahif, expresar de manera
adecuada sus sentimientos y emociones: en definitiva, puede que el resultado de una
mayor alexitimia en este grupo de asmaticos se deba mas a un factor de tipo socio-

cultural que a una disposicién o tendencia personal mds o menos estable, sin
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descartar el hecho de que tengan mds dificultades en comprender el significado de
los ftems del cuestionario y tiendan a proporcionar respuestas extremas, con lo que
sus altas puntuaciones no estarian reflejando la realidad sino, més bien, la debilidad

del cuestionario empleado, TAS-20, para este grupo poblacional.

Sobre la Toma de Decisiones

Un primer comentario sobre esta subescala guarda relacién con la composicion
observada a través del andlisis factorial: podria esperarse que la mayor o menor
predisposicién a tomar decisiones por uno mismo en lo que al asma y su tratamiento
se refiere, fuera el factor o variable moduladora por excelencia, esto es, que fuera
relativamente independiente del contexto o la situacién en la que uno debe adoptar
determinado tipo de decisiones. Si esto fuera asi, en nuestro andlisis factorial se
hubieran agrupado los items en funcién de la escala de respuesta (decido yo-decide el
médico-decidimos ambos), y no de la situacién. Sin embargo, los resultados indican
justamente lo contrario: el que un paciente se decante por asumir sus propias
decisiones o, por el contrario, decida delegar en “el experto”, depende de la situacién

en la que se halle.

Como es natural, lo antedicho no impide establecer diferencias (y analizarlas)
entre los pacientes en funcién de la “cantidad” de decisiones que estdn dispuestos a
asumir por si mismos, pero en nuestra opinién introduce una matizacién importante a
cualquier estudio o analisis que se plantee en torno a la capacidad de decision de los
asmaticos, entre otras cosas porque esta capacidad no descansa tnicamente (ni
preferentemente) en disposiciones personales o tendencias de actuacién mas o menos
estables y permanentes, sino que esas disposiciones estdn extraordinariamente
moduladas por el momento vital en el que se encuentre la persona. En consecuencia,
los resultados que hemos obtenido con esta parte del cuestionario resultan mucho
mds esclarecedores y dtiles, tanto desde una perspectiva tedrica como desde la
aplicacién practica o clinica del cuestionario, si se consideran en funcién de cada
escenario o situacién particular, que si se analizan tomando como referencia la suma

de los tres escenarios propuestos.
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Sin perder de vista esta consideracién, comentaremos en primer lugar los
resultados generales obtenidos con la totalidad de la subescala. Nuestros datos indican
que las personas que, en términos generales, tienden a adoptar més decisiones por si
mismas se caracterizan por Ser poco tenaces y persistentes, pero mas bien impulsivas y
con una escasa capacidad de introspeccién; son alexitimicas (tienen dificultades para
describir cémo se estin sintiendo), pero mantienen una actitud hipervigilante ante
cualquier indicio de enfermedad, por inocuo que sea (amplificacién); recibieron el
diagnéstico de enfermedad a edades relativamente tempranas, suelen tener asma atopica
y la ausencia de sintomas de ahogo indica que su calidad de vida es buena. De todas

estas variables, la edad temprana de inicio del asma, es la que resulté mas importante.

El hecho de haber recibido el diagnéstico de su enfermedad a una edad mas
temprana, indica que se trata de enfermos que han tenido mds tiempo que otros para
incorporar el asma en su esquema de vida diaria, y por tanto es posible que se sientan
mds capaces de tomar decisiones por si mismos o, simplemente, que estén mas
acostumbrados a hacerlo. En todo caso, no deja de resultar llamativo que la mayor
capacidad para decidir por uno mismo se asocie, en el caso del asma y su tratamiento,
con variables de personalidad como la falta de tesén (esto es, la incapacidad para
persistir en el logro de una meta), la impulsividad y la falta de introspeccién (con su

correlato alexitimico).

Desde una 6ptica de sentido comiin, cabe pensar que estas caracteristicas de
personalidad favorecen la toma de decisiones arriesgadas e incorrectas (0 como minimo,
poco meditadas), especialmente si se unen al hecho de una experiencia dilatada con el
asma (que no siempre es buena consejera: hay estudios que muestran coémo la
percepcién adecuada de sintomas en el asma empeora cuanto més dilatada en el tiempo
es la experiencia con la enfermedad) y a la tendencia a amplificar sensaciones

corporales y a interpretarlas en un sentido negativo.

En definitiva, una puntuacién elevada en esta subescala, asociada a variables de
personalidad como las mencionadas, indicarian que nos hallamos ante un asmatico que
muy probablemente se equivoque en las decisiones que adopta y, por lo tanto, que

requiere de un entrenamiento especifico para minimizar este efecto sumativo negativo
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que, a la larga, puede empeorar su situacién en lugar de mejorarla. Al mismo tiempo,
nos permite concluir que, en si mismo, el hecho de que un paciente sea proclive a
decidir por si mismo, no siempre debe tomarse como algo positivo: depende de su
configuracién personal y de la importancia y repercusién que tengan las decisiones que

adopte.

Un comentario destacable en este apartado es la correlacién significativa que
obtuvimos entre la puntuacién total de todos los escenarios con el género (mujeres).
Segiin esto, las asmdticas de nuestra muestra asumen, al menos sobre el papel, una
actitud mds activa que los varones a la hora de tomar decisiones sobre su asma. El
motivo no esta claro y deberia ser analizado con mayor detenimiento mediante
estudios especificamente disefiados para dar respuesta a este interrogante. Por otro
lado, en el estudio de Gibson er al. (1995) no se detectd relacion alguna entre la

tendencia a tomar decisiones y el género de los asmaticos.

Escenario 1. Asma estable, revision rutinaria en atencion primaria.

En el andlisis diferencial del primero de los escenarios propuestos, las variables
en las que aparecen diferencias significativas guardan relacién con la gravedad del
paciente, evaluada desde diferentes aspectos. Asi, los asmdticos que mas deciden en
una situacién estable son aquellos que segin el GINA y su propio médico
especialista se encuentran mas graves, que han acudido mas veces a urgencias por
agudizaciones graves de su asma, que tienen peor calidad de vida, tienen sintomas de
asma de manera continua, y experimentan fatiga y obstruccién intensas durante una
crisis. Pero ademas, tienden a amplificar las sensaciones y los sintomas, incluso los

leves 0 inocuos.

Podria pensarse que estos resultados tienen un sentido inverso a los que se
observan en la literatura (Gibson et al. 1995), cuando se afirma que las personas que
mds graves se encuentran deciden menos. Sin embargo, no parece que la situacion sea
exactamente asi. Desde nuestro punto de vista, el matiz tiene que ver con algo que ya se

apuntd antes y que se ve corroborada con los resultados obtenidos con el segundo
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escenario y que se comentan después: depende de la situacién en la que se encuentre el
asmatico: cuando se trata de una revision rutinaria, los pacientes mds graves son los que
mis deciden por si mismos, posiblemente porque no confien en el médico generalista y
deciden seguir con las pautas establecidas por el especialista que les atiende, pero
cuando la situacién se agrava (escenario 2), es probable que este patrén se invierta
porque en este caso, el paciente queda “en manos” del especialista, con lo que de algin

modo se auto-exime de decidir.

Otra posible explicacién, dada la composicién de nuestra muestra de asmaticos,
es que la situacién que ejemplifica el escenario | sea poco frecuente en los
encuestados, ya que en su mayoria se trataba de enfermos que suelen acudir al
especialista incluso para revisiones rutinarias y, por tanto, es posible que les resultara
dificil imaginar la situacién planteada. Pensamos sinceramente que esta es la
explicacién mas plausible a los resultados encontrados, ya que las preguntas que se
plantean aluden a discrepancias entre el paciente y el médico generalista, o a

modificaciones en el régimen terapéutico.

Escenario 2: Empeoramiento manifiesto

En el caso del segundo escenario, que tiene que ver con la presencia evidente
de un agravamiento critico del asma, las variables que mds determinan las diferencias
entre los que asumen decisiones por si mismos (respecto a aumento o cambio de
medicacidn, y acudir al especialista), y los que no lo hacen, son las relacionadas con
una mala calidad de vida en su dimensién de ahogo, la presencia de tos persistente,
la ausencia de alexitimia, la tendencia a amplificar sensaciones corporales inocuas, y
la implicacién activa del paciente en el mantenimiento y cuidado de su estado de
salud, evaluada mediante el cuestionario HOS (Krantz et al. 1980). Ademis, los
pacientes que mds deciden por si mismos en esta situacién, son los que mds deciden

también en general y en la situacién que ejemplifica el escenario 1.

Asi pues, la mayor asuncién de responsabilidad por parte del asmatico en una

situaciéon como la que aqui se describe, estd de nuevo vinculada a algunas variables
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relacionadas con la gravedad del asma (la calidad de vida, los sintomas), pero sobre
todo con una tendencia relativamente estable a implicarse en el propio proceso de
enfermedad y su tratamiento. En consecuencia, el supuesto que antes planteamos
acerca de una mayor delegacién en el médico cuando el asma se agrava, se ve en
corroborado solo en parte ya que, efectivamente, hay algunos indicios de mayor
gravedad, pero el mayor peso de la asuncién personal de responsabilidad en el

automanejo descansa en aspectos mas generales de la personalidad del enfermo.

Otro aspecto a destacar aqui es la asociacién entre la toma de decisiones y la
tendencia a amplificar las sensaciones y los sintomas, incluso leves o inocuos, algo
que caracteriza también a los pacientes hipocondriacos. Desde nuestro punto de vista,
esta dltima asociacién debe interpretarse teniendo en cuenta, al mismo tiempo, la
relacién detectada asimismo con la presencia de atopia. En este sentido, el hecho de
que un asmdtico conozca cudles son los posibles desencadenantes de su enfermedad,
y el at6pico suele conocer esa informacién desde el principio de su proceso, conlleva
un estado de alerta o vigilancia ante posibles indicios indicadores de enfermedad, lo
que explicarfa su elevada puntuacién en un instrumento que, como el SAS, valora
precisamente el nivel de alerta o atencién hacia estimulos exteroceptivos o
interoceptivos molestos pero inocuos (Barsky, Wyshak y Klerman, 1990; Belloch,

Ayllén, Martinez, Castaiieiras y Jiménez, 1999).

Escenario 3. Agudizacion e ingreso hospitalario.

Finalmente, por lo que se refiere al tercero de los escenarios nuestros
resultados indican que una de las variables a tener méds en cuenta en situaciones
como la que se describe es la edad. Por un lado decidirian mas en una situacion de
este tipo los asmaticos a los que se les diagnosticé antes su enfermedad y/o tuvieron
un inicio mas temprano de los sintomas: como anteriormente comentiabamos,
aquellos que tienen mds experiencia en su enfermedad y también sin duda, més veces
han sido hospitalizados por sus crisis asmdticas. Y por otra parte, se encontrarian las
personas mds jévenes, normalmente solteras y con un mayor nivel de estudios, que
no han sido muchas veces ingresadas pero que imaginan que si asi lo fueran,

tomarfan decisiones en esta situacién, o al menos sobre “el papel” asi lo afirman.
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Otras variables relevantes han sido la disnea (baja), la valoracién de gravedad
por parte del médico (baja), y la ansiedad-rasgo (elevada). Esto indica que, en
situaciones de ingreso hospitalario por agudizacién, los asmdticos con una
personalidad ansiosa (y, por tanto, vulnerables a padecer un trastorno de ansiedad y
que, probablemente, toleran mal las situaciones de ingreso) que, subjetivamente, no
se sienten excesivamente mal (tienen poca disnea), y que de hecho, son valorados por
el médico como no especialmente graves, son las mds proclives a decidir por si

mismas.

En el polo opuesto, esto es, el de los que mas delegan en el médico, se
encuentran por lo tanto los que experimentan un grado elevado de disnea, estdn mas
graves segiin su médico, tienen mayor edad, no presentan una especial predisposicion
a la ansiedad, y su nivel educativo es menor. Este patrén va en la direccién que ya
antes hemos comentado: parece existir una relacién inversa entre gravedad y
tendencia a decidir por uno mismo: los pacientes més graves tienden a delegar en el
médico, mientras que las situaciones de menor gravedad se asociarian con una mayor

tendencia a asumir decisiones personales.

Variables psicologicas y curso del asma

El examen de las connotaciones que tienen el deseo y la bisqueda de
informacién y la toma de decisiones sobre la propia enfermedad en los asmaticos,
arrojé a su vez la existencia de algunas relaciones de interés entre las variables
estudiadas, tanto médicas como psicoldgicas y socio-demogréficas, que motivaron
un estudio més detallado de las mismas y cuyos resultados se expusieron en el

capitulo dedicado al cuarto de nuestros objetivos.

El primero de los aspectos investigados, variables psicolégicas y curso del
asma, ofrecié un panorama muy consistente entre la frecuentacién de servicios
sanitarios y ciertos aspectos psicologicos, entre los que destacan la presencia de
niveles elevados de ansiedad, de depresién, alexitimia y mala calidad de vida. Asi,

los asmaticos de nuestro estudio que més veces han ido a urgencias, mas veces han
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sido hospitalizados, mas veces han acudido a su médico durante el dltimo afio,
-presentan peor calidad de vida relacionada con su salud, y mds sintomas (tanto de
asma como vinculados a condiciones emocionales alteradas) durante las
agudizaciones de la enfermedad, fueron a su vez los que informaban de mads
sintomatologia depresiva, mas ansiedad (rasgo y estado), mds alexitimia y mds

amplificacién somatosensorial.

Como ya se comenté en la revision tedrica de este trabajo, estd bien
documentado el hecho de que en las enfermedades crénicas los factores emocionales
pueden exacerbar o disminuir la intensidad o gravedad percibida de los sintomas
fisicos. En el caso del asma, la literatura indica que la aparicién de sintomatologia
ansiosa concomitante al asma actia incrementando la gravedad de la enfermedad, ya
sea directamente (p.e. pénico, hiperventilacién, preocupaciones exageradas), o de
manera indirecta (abuso de la medicacién, automanejo deficitario, etc.) (Aylién y
Belloch, 2001). Se crean asi circulos viciosos que, a su vez, se asocian con tasas de
hospitalizacién mds numerosas y duraderas, y un régimen de esteroides mds
intensivo, independientemente del grado de obstruccién pulmonar medida

objetivamente (Janson-Bjerklie, Ferketich, Benner y Becker, 1992).

En definitiva, la presencia de una alta ansiedad afecta de forma adversa al
curso del asma, conduciendo a mayores tasas de hospitalizacién, estancias en el
hospital mds persistentes, regimenes de medicacion mds intensivos, y un uso
excesivo de la medicacién. Asimismo, las personas asmdticas que creen que su asma
es grave y que amenaza su vida experimentan mds sintomatologia depresiva que
aquellos que no lo creen asi (Janson-Bjerklie, Ferketich y Benner, 1993). En algunos
casos ademds, se ha constatado que este tipo de pacientes tiende, a su vez, a ignorar
los sintomas y tomar menos medicacién de la indicada, tanto en su tratamiento
habitual como al sufrir una crisis asmdtica. Como consecuencia, estos pacientes
presentan una mayor tasa de reingresos hospitalarios relacionados con agravamiento
de la enfermedad y una calidad de vida peor (Belloch er al. 1984, 1992; Kinsman,
Dahlem, Spector y Standemayer, 1977; Lehrer, Isenberg y Hochron, 1993; Martinez,
Perpiiia, Belloch, Pascual, De Diego y Compte, 1995; Miller, 1987).
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El caso de la alexitimia estd menos estudiado, en parte por la
indeterminacién conceptual misma del concepto de alexitimia, si bien se ha venido
constatando de manera consistente una asociacién con la mala calidad de vida
relacionada con la salud. En nuestro caso, ademds, se asocia con una mayor tasa de
reingresos hospitalarios como consecuencia de exacerbaciones criticas de la
enfermedad. Como sabemos, existen evidencias de que ciertas caracteristicas
psicolégicas (rasgos, estilos de conducta, etc.) intervienen en la aparicion y
progresién de trastornos o enfermedades especificas (Aylién, Castafieiras y Belloch,
1999). En concreto, se ha relacionado la alexitimia con la aparicion de
sintomatologia somdtica, sugiriéndose su posible papel en el desarrollo,
mantenimiento o empeoramiento de los sintomas somdticos funcionales. En uno de
los estudios més antiguos al respecto, Dirks et al. (1981) documentaron que los
asméticos clasificados como alexitimicos eran mds veces hospitalizados y durante

mas tiempo que los asmaticos no alexitimicos.

Otra variable psicoldgica que parece estar influyendo en la enfermedad asmatica,
es la amplificacién somatosensorial. Los asmaticos de nuestro estudio que mds veces
han visitado al médico durante el tltimo afio, que peor calidad de vida presentan y mds
sintomas de asma durante una crisis, sefialan mas amplificacién somatosensorial. Desde
el planteamiento del grupo de Barsky (Barsky, 1979, 1992; Barsky y Klerman, 1983),
la tendencia a mantener una actitud de hipervigilancia ante la posibilidad de que
aparezcan sintomas fisicos, y su posterior amplificacién o magnifizacion (consecuente
al hecho mismo de que el individuo esté “esperando” su aparicion), es caracteristica de
la hipocondria, pero también se puede constatar en diversas entidades médicas en las
que ciertos pacientes presentan quejas somdticas desproporcionadas con el dafo o lesion
constatable (Barsky (1992). Estos autores sugieren por tanto que la amplificacion
puede ser una caracteristica inespecifica relacionada con trastornos mentales que cursan
con sintomatologia fisica (p.ej., depresién, trastorno de panico), a la vez que puede
jugar un papel importante en procesos no patoldgicos y transitorios de somatizacién
secundarios a situaciones estresantes, y que puede ser un factor explicativo de las
diferencias de sintomas entre sujetos que presentan la misma condicion médica (p.¢j.,
artritis reumatoide, arritmias cardiacas). Segtin este autor, existen grandes diferencias en

la intensidad, nimero y naturaleza de los sintomas somdticos que manifiestan los
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pacientes con la misma enfermedad. En nuestro caso, algunos asmaticos presentan
sintomas de disnea que no se corresponden con las medidas de obstruccién (Burdon,
Juniper y Killan, 1982; Rubinfield y Pain, 1976). Dicha variabilidad, podria deberse a
diferencias individuales en el estilo perceptivo o, mas especificamente, en la tendencia a
amplificar. Sin embargo, en otro estudio, Chetta, Guerra, Foresi, Zaimovic, Del Donno,
Chittolini, Malorgio, Castagnaro y Olivieri (1998), examinaron las relaciones entre los
perfiles de personalidad, disnea y rasgos funcionales y clinicos en 36 asmaticos tratados
en régimen ambulatorio, constatando que la hipocondria (evaluada con el Minnesota
Multiphasic Personality Inventory, MMPI), correlacionaba positivamente con la
gravedad del asma. Ahora bien, hay que tener en cuenta que este cuestionario estd
valorando la presencia de sintomas (y no la preocupacién hipocondriaca propiamente
dicha), por lo que estos resultados eran esperables, y no contradicen, en nuestra opinion,

los obtenidos en nuestro estudio.

Dentro de este mismo apartado, y dados los resultados observados, nos parecio
relevante examinar con mds detalle las caracteristicas de los asmdticos
hiperfrecuentadores, en comparacién con los que no lo eran. En nuestro pais, el indice
de frecuencia de hospitalizacién de los pacientes asmdticos estd en torno al 0,3-0,7%, de
las cuales un tercio aproximadamente corresponde a pacientes con agudizacion grave
(Del Castillo, 1990; Iriberri, Gil y Zenarrubeita, 1994). En la historia natural del asma
bronquial, la aparicién de episodios frecuentes de agudizacién supone, de alguna forma,
el fracaso de los medios sanitarios, sociales e individuales que participan en su control
(De Diego, 1997). Desde el punto de vista econdmico, el tratamiento de la agudizacién
asmdtica en urgencias representa el 14-18% de todos los costes hospitalarios mientras
que el 20-25% de los costes directos del asma, son debidos al ingreso hospitalario de

estos pacientes.

Los resultados de nuestro estudio indican que los asméticos que mas veces son
atendidos en urgencias durante el afio previo a la investigacién, toman menos decisiones
sobre su enfermedad y tratamiento, sobre todo, en una situacién estable, tienen un
mayor deseo de informacién sobre su enfermedad, presentan una peor calidad de vida
en sus cuatro dimensiones (ahogo, estado de dnimo, preocupacién y restriccion social),

tienen mdas sintomatologia durante una crisis, sobre todo sintomas de fatiga e
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hiperventilacién, y describen mds sintomas depresivos (aunque sin presentar, como

grupo, valores clinicos de depresién).

La incidencia que tienen los sintomas depresivos y ansiosos sobre la evolucidn
negativa del asma, incluyendo una peor calidad de vida relacionada con la salud, estd
bien documentada y ha sido objeto de un tratamiento especifico en la justificacion
tedrica de este trabajo, por lo que no insistiremos aqui en ello. Sin embargo, si
queremos resaltar el hecho de que se trata también de pacientes que no son capaces de
adoptar decisiones por si{ mismos incluso en situaciones de minimo riesgo para su asma
(situacién estable), a pesar de lo cual manifiestan un deseo significativo de obtener
informacién sobre el asma, seguramente como consecuencia de la mala calidad de vida
que experimentan y una cierta consciencia de su incapacidad personal para adoptar

decisiones por sf mismos.

Pensamos que este resultado tiene importantes connotaciones para el manejo
adecuado de estos pacientes, pues en cierto modo estd indicando que estas personas se
beneficiarfan especiaimente de un programa de automanejo muy protocolizado, en el
que predominaran las pautas y recomendaciones explicitas de actuacion, y el
entrenamiento en el reconocimiento adecuado de los sintomas propios de asma, para asi
facilitar la toma de decisiones en el manejo de la agudizacién asmitica. La
implementacién de un programa de estas caracteristicas seguramente deberia
acompaiiarse de un incremento significativo en los esfuerzos por parte del médico en
establecer una adecuada comunicacién con el paciente, siguiendo los principios del
“manejo colaborador” que se plantearon en el marco tedrico de este trabajo. Por lo
tanto, la intervencién con pacientes de este tipo debiera ser lo mds individualizada

posible, intensiva y multidisciplinar.
Estrés y asma

Nuestro interés por investigar el impacto de los acontecimientos vitales sobre la
enfermedad asmdtica surge cuando al entrevistar a los pacientes nos dimos cuenta que

en bastantes casos existia relacion (seglin los enfermos) entre la aparicién de algin

acontecimiento (problema de salud de uno mismo o de algiin ser querido, muerte de
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algiin ser querido, cambios o problemas relacionados con la pareja, disgusto o discusion
importante, cambio de domicilio, problemas laborales...), y la precipitacién de una crisis
asmdtica e incluso en algunos casos, este acontecimiento se relacionaba con el inicio de
la enfermedad. Al plantearnos examinar este aspecto con mds detalle, constatamos que
de las 40 personas a las que se les pregunté explicitamente por la existencia de dicha
relacién, 22 relacionaban la aparicién del acontecimiento con la provocacién de una
crisis asmética, y 11 de ellas lo relacionaban ademés con el inicio de su enfermedad

asmatica.

En la literatura hay publicados datos en esta misma direccién. Segin Bender y
Klinnert (1998), los factores que aumentan el riesgo de un control deficitario del asma,
incluyen la presencia de disfunciones en el contexto relacional familiar, condiciones
sociodemogrificas tales como la pobreza o pertenecer a grupos urbanos minoritarios, o
haber experimentado acontecimientos vitales negativos, tales como traslados frecuentes,
pérdida del trabajo, o pérdida de un miembro del grupo familiar. Este tipo de factores,
cuando concurren con una vulnerabilidad bioldgica a enfermedades como el asma,
pueden incrementar en exceso el estrés percibido y dificultar las estrategias de
afrontamiento adaptativas al mismo, provocando un aumento en la posibilidad de
experimentar una agudizacién de un proceso que, hasta ese momento, estaba mas o

menos latente.

Los resultados de nuestros andlisis indican que los asméticos que recuerdan que
alguna situacién importante o problemitica desencadend o precipité alguna crisis
asmdtica, y que creen que esas crisis fueron mds intensas que otras, presentan a su vez
mds sintomatologia psicolégica (menor estabilidad emocional, mds dificultad para
describir sus sentimientos y tienden a padecer un trastorno de tipo emocional) y una
peor calidad de vida, especialmente en la subdimensién de preocupacion, que es junto
con la de estado de 4nimo, la més vinculada a los aspectos emocionales de la calidad de
vida relacionada con la salud. También los asméticos que dicen recordar que cuando se
les diagnosticé o se inicié su asma experimentaron una situacién que representase para
ellos un problema importante, tienden a tener una actitud de mayor implicacién e

informacién en lo que se refiere a su salud en general, mayor apertura mental, presentan
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un mayor estatus econémico y manifiestan mds sintomas de irritabilidad durante una

crisis asmatica.

Estos resultados sugieren que estas personas son mds vulnerables a los efectos
negativos del estrés, ya que debido a su inestabilidad emocional, disponen de estrategias
escasas o inadecuadas para afrontar de manera eficaz tales efectos. Por lo tanto, es mas
probable que en tales casos la activacion fisioldgica asociada a un evento estresante
tenga efectos multiplicadores sobre la activacion fisiolégica que se produce ante una
crisis de asma que, entonces, se experimentaria como mds intensa que si no se hubiera

producido semejante efecto.

Este tipo de resultados, aunque provisionales dada la pequefia muestra examinada y
la debilidad metodolégica del registro utilizado (solo unas preguntas al final de una
entrevista, sin ningun tipo de constatacién paralela), animan a proseguir en esta linea de
trabajo y, especificamente, avalan la importancia de realizar una valoracién individual
sobre la presencia de estos acontecimientos vitales estresantes y sus posibles
repercusiones al realizar la historia clinica del paciente asmatico, aunque solo sea para
eliminar o contrarrestar falsos mitos o creencias y ayudar al paciente a reconocer lo que

son sintomas de asma y 1o que no.

En definitiva, la medida de las caracteristicas psicoldgicas del paciente, de su
grado de comprensién del asma, de su capacidad para manejar la enfermedad, y de las
barreras que impiden un manejo adecuado del asma y su tratamiento, deben preceder o,
al menos, formar parte sustancial, del disefio de programas de automanejo y, en la
medida de lo posible, del tratamiento mismo del asma en el contexto sanitario (Creer et

al, 1988 y Taitel et al, 1995).

SUGERENCIAS Y APORTACIONES

Una de las principales aportaciones de este estudio ha sido intentar contactar con
las necesidades del enfermo crénico asmatico y valorar hasta qué punto quiere

participar en el proceso de su enfermedad. El interés en esta drea ha derivado en parte
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del reconocimiento de que los resultados de la intervencién médica estan mediados no
solo por la eficacia “técnica” de dicha intervencién en si, sino ademds por la naturaleza
de la interaccién que se establece entre médico y paciente, por la comprensién que
manifiesta el paciente acerca de su enfermedad y por su grado de participacién en el
proceso de su enfermedad. Al mismo tiempo, se han producido cambios en el modelo
médico tradicional y esto ha animado a los pacientes ha llegar a ser participantes activos
e informados en el proceso del cuidado de su salud. Y aunque se asume que es mejor el
dar informacién y ser autosuficiente, todavia hay muchos interrogantes en torno a
cuénta informacién hay que dar y cudnto autocuidado y asuncién de responsabilidad es

el ptimo (Sainfort, Bridget y Booske, 2000; Thoonen y Weel, 2000).

Los estudios en torno a este aspecto indican que algunas personas pueden
beneficiarse mas que otras de estar muy informadas o implicadas en su propio
tratamiento. Por lo tanto, resulta de la maxima importancia disponer de instrumentos
dtiles para valorar las diferencias individuales en este terreno. El médico debe reconocer
y ser capaz de acomodarse a las preferencias de cada uno de sus pacientes. Hasta el
momento, se habian llevado a cabo estudios cuyo objetivo era medir las preferencias
que los pacientes asmdticos, y otros pacientes con ofras enfermedades crénicas,
presentan hacia el manejo de su enfermedad con el objetivo de promover su autonomia;
sin embargo, poco se conocia sobre los factores capaces de predecir estas actitudes en

los pacientes con asma.

El instrumento que hemos disefiado, nos indica que si bien existe un gran deseo de
informacién por parte del paciente asmatico sobre su enfermedad y tratamiento, la
bisqueda activa por si mismo es mucho menos frecuente e intensa, y todavia lo es mas
la asuncién personal de decisiones. Ademds, el deseo de tomar decisiones decrece
conforme aumenta la gravedad de la situacién en la que se encuentra el paciente
asmético. Conocer este dato es importante si lo que se desea es promover la auto-
implicacién del paciente en su enfermedad y establecer un manejo compartido de la
misma entre el enfermo y el personal sanitario, especialmente porque se sabe que el
tratamiento médico tiene una eficacia limitada, a lo que se deben afadir las
caracteristicas propias del asma, su propia idiosincrasia, relacionada sobre todo con la

intermitencia y variabilidad de los sintomas.
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Los resultados nos muestran que el paciente asmatico, no cree que deba tomar
determinadas decisiones que tienen que ver con su enfermedad y el tratamiento de la
misma, sin embargo, si desea informacién sobre su enfermedad. Ello estd indicando que
probablemente no es que el paciente asmatico no quiera asumir un papel activo en el
control de su enfermedad, si no que por razones obvias, para poder aumentar su
participacién, necesita disponer de informacién adecuada para poder adoptar las
iniciativas mds pertinentes en cada momento, y sobre todo ante los episodios de
agudizacién. En este punto, los médicos y el resto de profesionales sanitarios
directamente vinculados con los asméticos deben incorporar en su rutina clinica un
componente educativo con el fin de conseguir que el paciente tome las decisiones mas

adecuadas, en la medida de sus posibilidades.

Con este trabajo hemos pretendido aportar un mayor conocimiento sobre estos
aspectos, con el fin de promover la participacién activa del paciente asmdtico en su
enfermedad y favorecer su estado de salud, asi como propiciar un terreno en el que sea
posible la co-participacién médico-enfermo y el aumento en la satisfaccién del cuidado

médico que se presta y se recibe.
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2. CONCLUSIONES

El IDEA es un instrumento fiable y valido para el estudio del deseo de
informacién, bisqueda de informacién y toma de decisiones en pacientes

asmadticos, mostrando una calidad psicométrica satisfactoria.

Los asmiticos de nuestra muestra presentan un interés elevado por desear
informacién acerca de su enfermedad y tratamiento, si bien la bisqueda activa de

la misma y el deseo de tomar decisiones resultaron menores.

El deseo y la biisqueda de informaci6n sobre el asma y su tratamiento, aunque
relacionados, no son aspectos equiparables ni subsumibles uno dentro del otro.
Antes bien, son independientes y estin determinados o mediatizados por

variables diferentes.

La bisqueda de informacién estd determinada primero por factores
socioculturales (nivel de educacidn, estatus socioeconémico y profesién) y

después por variables de personalidad.

El deseo de informacién se relaciona sobre todo con variables de personalidad

(en especial la alexitimia) y con el nivel de instruccién e estudios del paciente.

La adopcién de un papel activo en la toma de decisiones sobre la propia
enfermedad y su tratamiento, depende sobre todo del contexto y la situacion en la
que se halle el enfermo, y viene determinada principalmente por la edad y los

anos de duracién de la enfermedad.

Los factores psicolégicos (ansiedad, depresién, alexitimia y amplificacién
somatosensorial), son moduladores influyentes en la morbilidad asociada al curso

y el tratamiento de la enfermedad.
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8. Los pacientes asméticos de nuestra muestra que mds acuden a urgencias durante
el ltimo afio, tienen un mayor deseo de informacién y toman menos decisiones

sobre su enfermedad y tratamiento.

9. Los acontecimientos vitales estresantes influyen en el inicio y en el agravamiento

de la enfermedad asmdtica, desde la perspectiva del propio paciente.
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ANEXO 1

AUTORIZACION INVESTIGACION

D./ Diia.

mayor de edad, con D.N.L

2

y residente en ACEPTO PARTICIPAR

VOLUNTARIAMENTE, en la investigacion que bajo la direccion de la Catedratica de
Psicopatologia Diia. Amparo Belloch Fuster y el Jefe De Servicio de Neumologia, D.
Miguel Perpiiia Tordera, esta realizando la psicéloga Diia. Esther Ayllon Negrillo sobre
actitudes relacionadas con enfermedades respiratorias. Esta aceptacion supone que en
ningun caso mis datos personales seran hechos publicos o utilizados para otros fines que

no sean la investigacion mencionada.

Firmado:



ANEXO 2

ENTREVISTA AL PACIENTE

Por favor, conteste a las siguientes preguntas con letra de imprenta o
marcando con una . Antes de terminar revise si ha contestado todas las
preguntas. Muchas gracias por su colaboracion.

A) INFORMACION GENERAL:
1. APELLIDOS: 2. NOMBRE:

3. DIRECCION (TLFNO):

4 EDAD: ______ 5. SEXO: Hombre [7] Mujer [+] 6. PROFESION:

¢ Qué ocurri6?

(Coémo lo resolvio?

¢Esta Ud. bajo tratamiento psiquiatrico o psicologico? ;De qué tipo?

Observaciones

B) DATOS ASMA:

13. EDAD INICIO SINTOMAS: 14. EDAD DIAGNOSTICO CONFIRMADO

15. ANTECEDENTES FAMILIARES DE ASMA:

16. INCIDENCIA ESTACIONAL: Primaverd ¥ Invierno 2] Perenne [ 12

17. PRECIPITANTES CONOCIDOS: Alergias Ejercicio———Cambios Climéticos

Infecciones Respiratorias —_____ Emociones Polvo Contaminacion

Fumar _ Otros (especificar)




C) UTILIZACION CUIDADOS MEDICOS:

EN EL ULTIMO ANO: ) )
18. ; CUANTAS VECES HA LLAMADO POR TELEFONO A UN MEDICO POR
SU PROBLEMA RESPIRATORIO?........cooiiiiiiiiiiiiiieite -

19. ; CUANTAS VECES HA VISITADO UN MEDICO PARA CONSULTAR SU
PROBLEMA RESPIRATORIO?.......coiiiii e

20. ; CUANTAS VECES HA IDO A URGENCIAS POR SU PROBLEMA
RESPIRATORIO?. ..o

21. ; CUANTAS VECES HA SIDO HOSPITALIZADO/A POR SU PROBLEMA
RESPIRATORIO?. ..ottt

22. ;HA INGRESADO EN LA UNIDAD DE VIGILANCIA INTENSIVA (U.V.L)
ALGUNA VEZ POR SU PROBLEMA RESPIRATORIO?........................

D) SINTOMATOLOGIA ACTUAL:

Reposo 4.
NO[. ]

23. GRADO DISNEA: Gran esfuerzo 1.[_| Moderado 2[ ] Minimo 3}

24.TOS:SI [ JNO[ ]  25.ESPECTORACION:  SI [&:

26. SIBILANCIAS (PITOS): SI [] NO
27. SENSACION DE OPRESION TORACIA: SI NO

28. SINTOMATOLOGIA NOCTURNA: SI[-] NO

(CUAL? TOS I1.[_]  ESPECTORACION i.[]  smancias 1.[i-
OPRESION TORACICA 1] ]

E) VALORACION ASMA:

29. ; COMO CALIFICARIA SU ENFERMEDAD EN LA SIGUIENTE ESCALA?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

LEVE MODERADA GRAVE

F) AGRAVAMIENTO DE SINTOMAS:

30. DURANTE LA ULTIMA SEMANA , ;HA TENIDO ALGUN AGRAVAMIENTO
DE LOS SINTOMAS (POR EJEMPLO: QUE HAYA REQUERIDO MAS
MEDICACION, ESTAR EN CAMA, NO IR AL TRABAJO POR SU ASMA...) O
ALGUNA MEJORIA?

AGRAVAMIENTO: [S][NC MEJORIA: ST[NO



*# ;Crees que cuando tu estado de dnimo es bajo (por ejemplo, cuando estas triste),
repercute de forma negativa en tu enfermedad?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

NADA MODERADAMENTE MUCHO

* . Cuando estds nervioso/a, alterado/a, ansioso/a, ¢eso repercute negativamente en tu

enfermedad?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

NADA MODERADAMENTE MUCHO

. Recuerda si alguna situacion que para usted fue importante o
problemaitica, desencadené o precipité alguna crisis asmatica?

SI D NO D

En el caso de que SI, sefiale si esas situaciones coinciden con alguno de los
acontecimientos que a continuacién voy a citarle.

- Problemas de salud (enfermedad o accidente)
de uno mismo o de algtin ser querido.
- Muerte de algin ser querido.
- Cambios o problemas relacionados con
su pareja (reconciliacién, divorcio, separacion, sexuales...).
- Disgusto o discusién importante (familiar, laboral, vecinos...).
- Cambio de domicilio (piso, ciudad, pais...).
- Problemas o cambios relacionados con su trabajo y/o economia
(primer trabajo, con los jefes, paro, jubilacién, de baja...).
- Problemas con drogas y/o alcohol a nivel personal o familiar.
- Cambios relacionados con su propio aspecto fisico.
- Cambios en sus habitos de conducta (suefio, alimenticios...).
- Algin tipo de agresién (robo, sexual...).
- Problemas legales importantes.

J00000 bow v

- Otras (describir brevemente):

:Cree que esa o esas crisis provocadas o relacionadas con esos
acontecimientos, fueron mas INTENSAS que otras?

st ] No [ ] NOLOSE [ ]



:Recuerda si cuando le diagnosticaron o se INICIO su asma experiment6
alguna situacién que haya representado para usted un problema importante?

SI D NOD

En el caso de que SI, piense durante un momento si esas situaciones coinciden
con alguno de los acontecimientos que a continuacién voy a citarle y si no es asi,
describalas brevemente.

- Problemas de salud (enfermedad o accidente)
de uno mismo o de algiin ser querido.
- Muerte de algtn ser querido.
- Cambios o problemas relacionados con
su pareja (reconciliacién, divorcio, separacion, sexuales...).
- Disgusto o discusién importante (familiar, laboral, VECIinos...).
- Cambio de domicilio (piso, ciudad, pafs...).
- Problemas o cambios relacionados con su trabajo y/o economia
(primer trabajo, con los jefes, paro, jubilacién, de baja...).
- Problemas con drogas y/o alcohol a nivel personal o familiar.
- Cambios relacionados con su propio aspecto fisico.
- Cambios en sus habitos de conducta (suefio, alimenticios...).
- Algin tipo de agresién (robo, sexual...).
- Problemas legales importantes.

J00000 oow o

- Otras (describir brevemente):




ANEXO 3

ENTREVISTA AL MEDICO

Por favor, conteste a las siguientes preguntas . Antes de terminar revise si ha
contestado todas las preguntas. Muchas gracias por su colaboracion.

A) MEDICACION:

1.- MEDICACION ACTUAL:

2.- DOSIS:

B) ESPIROMETRIA:

3.-FEVI:
4.- PD20:

C) VALORACION ASMA:

5. ; COMO CALIFICARIA LA ENFERMEDAD DEL PACIENTE EN LA
SIGUIENTE ESCALA?

o 1 2 3 4 5 6 1 8 9 10
LEVE MODERADA GRAVE
D) ATOPIA: SI| NO

E) VALORACION DE LA GRAVEDAD DEL ASMA SEGUN GINA:




ANEXO 4

CUESTIONARIO IDEA

PARTE I: DESEO Y BUSQUEDA DE INFORMACION
A continuacion encontrard una serie de preguntas cuya finalidad es
ayudarnos a saber cémo usted maneja su enfermedad. Responda marcando una X

en la respuesta con la que se identifique. No emplee demasiado tiempo para decidir
las respuestas.

I. Cuando me diagnosticaron el asma pregunté qué es lo que funcionaba mal en
mis bronquios.

si[_] o[
2. ;Le ha preguntado a su médico porqué no funcionan bien sus bronquios?

stl__] Nol_]

3. ¢ Le gustaria saber cudl es la gravedad de su enfermedad?

Nunca I:l Algunas VeceSD Casi SiempreD Siempre[‘

4. ; Le gustaria saber porqué estd tomando su medicacién actual y no cualquier
otra?

Nuncar__—l Algunas Veces |:I Casi SiempreD SiempreD

5. {Cree que deberia aprender a identificar los sintomas que indican que su asma
esta empeorando?

NuncaD Algunas Veces D Casi SiempreD Siempre[l
6. Mi médico tendrfa que explicarme porqué mis bronquios funcionan mal.

NunczD Algunas Veces |:| Casi Siemprel:] SiempreI:—I

7. :Ha preguntado cudles son los efectos positivos y negativos de su tratamiento?

si[] no[ ]



8. ;Ha preguntado alguna vez qué sintomas necesitan atencién urgente?
st No_J

9.; Le gustaria saber qué es lo que sucede en los bronquios cuando se tiene asma?

Nunca ':’ Algunas Veces[:l Casi SiempreD SiempreD
10. ;Se ha interesado por saber para qué tiene que tomar su medicacion?
si[_] Nol_]

11. ;Si usted estuviera ingresado en el hospital por su asma, preguntaria a su
médico:

- el tratamiento que le estdn dando?

si[_] No[_]

- sisu vida estd en peligro?

st ] NO[ ]

12. (Ha pedido a su médico que le indique si algunos estimulos ambientales
(polucién del aire, humo del tabaco, olores de productos quimicos...), pueden empeorar
su enfermedad?

si[_] ol

13. ;Cree que serfa til para usted asistir a reuniones en las que le ensefien cémo
manejar su asma?

NuncaD Algunas VecesD Casi SiempreD SiempreD

14. ;Ha preguntado lo grave que es su asma?

st_] Nol_]



[5. Si usted necesitara ingresar en el hospital por su asma, ;cree que deberia
conocer:

- el tratamiento que se le administra?
NuncaD Algunas VecesD Casi SiempreD SiempreD
- siestd enriesgo su vida?

NuncaD Algunas Veces D Casi SiempreI:| Siemprer—_:l

16. ;Le ha pedido a su médico que le explique como debe utilizar su medicacion
(por ejemplo, cuando aumentarla o disminuirla)?

st} o[ ]

17. ;Cree que deberia saber si ciertos estimulos ambientales (polucion del aire,
humo del tabaco, olores de productos quimicos...), pueden agravar su asma?

NuncaD Algunas Veces D Casi SiempreD SiempreEI

18. ; Cree que le deberfan decir cuales son los efectos positivos y negativos de todos
los posibles tratamientos de su asma?

Nunca D Algunas Veces D Casi Siemprel:] SiempreD

Formato de respuesta y puntuacién para los items de Bisqueda de Informacion, 1,2, 7,
8,10, 11, 12, 14y 16: si=1; no=0

Formato de respuesta y puntuacién para los items de Deseo de Informacion,
3,4,5,6,9,13,15,17 y 18: nunca=0; algunas veces=1; casi siempre=2; siempre=3




PARTE II. - TOMA DE DECISIONES

A continuacién se le van a presentar una serie de supuestos 0
escenarios, que puede que usted haya experimentado o no. Después se
le hacen una serie de preguntas sobre quién deberia tomar
determinadas decisiones, relacionadas con las situacion o escena

descrita. Elija entre las opciones siguientes:

“principalmente usted” (2)
‘el médico y usted por igual” (1)

“principalmente el médico” (0)



ESCENARIO 1: IMAGINE QUE SE ENCUENTRA BIEN, Y QUE HA
VISITADO A SU MEDICO DE CABECERA O DE ATENCION PRIMARIA
PARA QUE LE HAGA UNA REVISION RUTINARIA DE SU ASMA Y PARA
QUE LE DE LAS RECETAS DE LOS MEDICAMENTOS QUE UTILIZA
NORMALMENTE.

I. A pesar de que usted se encuentra bien, el médico sin embargo, le dice que ha
empeorado. ; Quién deberia decidir que le viera un especialista?

Principalmente usted l:l El médico y usted por igual D Principalmente el médicoD
2. Imaginese ahora que usted se encuentra peor que en la iltima visita, aunque el
médico le dice que usted esta igual. ;Quién deberia decidir
A) que le viera un especialista?
Principalmente usted D El médico y usted por igual D Principalmente el médico[]

B) el aumentar o cambiar la medicacién?

Principalmente usted |___| El médico y usted por igual D Principalmente el médicol:]



ESCENARIO 2: DURANTE LOS ULTIMOS 4 DiAS USTED SE HA
ENCONTRADO PEOR DE LO HABITUAL, CON MAS PITOS Y AHOGO
(FATIGA). ADEMAS, LE HA RESULTADO CADA VEZ MAS DIFICIL
REALIZAR CON NORMALIDAD SUS TAREAS COTIDIANAS. ESTA NOCHE
SE HA DESPERTADO DOS VECES POR EL ASMA Y LE HA COSTADO
TRABAJO VOLVER A DORMIRSE. CUANDO SE HA LEVANTADO, LA
SENSACION DE AHOGO Y FATIGA ERA TODAVIA MAYOR QUE EN LOS
ULTIMOS DIiAS Y NOTA MUCHOS PITOS.

1. {Quién deberfa decidir si debe tomar mds broncodilatador (Ventolin, Terbasmin,
Berodual, Onsukil, Buto-asma, setc.)?

Principalmente usted D El médico y usted por igual D Principalmente el médico[:]

2. (Quién deberfa decidir si debe aumentar las dosis de sus medicamentos inhalados
preventivos del asma Pulmicort, Tilad, Becotide, Becloforte, etc.?

Principalmente usted D El médico y usted por igual D Principalmente el médico'_—_]

3. (Quién deberia decidir si debe tomar comprimidos de corticoides orales
(Dacortin, Urbason, Dezacor, Zamene, etc.)?

Principalmente usted [ ] El médico y usted por igual [] Principalmente el médico[ ]

4. {Quién deberia decidir que lo viera un especialista?

Principalmente usted DEI médico de atencién primaria I___‘ Principaimente el médicoD
y usted por igual de atencién primaria



ESCENARIO 3: SUPONGA QUE HA TENIDO UN ATAQUE DE ASMA
GRAVE, QUE NO SE ALIVIA CON LA MEDICACION COMO OTRAS
VECES, Y QUE LE ASUSTA LO SUFICIENTE COMO PARA ACUDIR A
URGENCIAS DEL HOSPITAL. UNA VEZ ALLI, LOS MEDICOS LE
INGRESAN EN EL HOSPITAL PARA TRATAR SU ATAQUE.

1. ;Quién deberia decidir que se le hagan nuevas pruebas y andlisis?

Principalmente usted l:l El médico y usted por igual D Principalmente el médicoD

2. (Quién deberia decidir si puede recibir visitas?
Principalmente usted [ ] El médico y usted por igual [] Principalmente el médico[ ]
3. (Quién deberia decidir cudndo puede irse a su casa?

Principalmente ustedj El médico y usted por igualD Principalmente el médicoD

4. Una vez superado el ataque y ya en su casa, ;quién deberfa decidir si es
conveniente acudir a unas sesiones en las que le ensefien cémo manejar su asma (por
ejemplo, tipo de medicamentos, efectos secundarios, sintomas importantes, etc.)?

Principalmente usted D El médico y usted por igual D Principalmente el médicoD

e Formato de respuesta y puntuacién: Principalmente usted=2; el médico y usted por
igual=1; principalmente el médico=0.
e Se debe obtener una puntuacién para cada escenario, asi como la puntuacién total de

la subescala (suma de las puntuaciones de los escenarios).




ANEXO 5

A. Q. L. Q.
APELLIDOS NOMBRE-
DIRECCION TLENQ
EDAD:—— SEXO: Hombre[ | Muje{ ] PROFESION:

Lo que sigue es una serie de frases que describen la forma en que el asma (o su
tratamiento) afecta a algunas personas. Usted debe contestar a las preguntas pensando
en las tdltimas CUATRO SEMANAS. Sefiale con una m segln:

0=NADA

1 = ALGO

2 = A VECES

3 = AMENUDO

4 =MUY A MENUDO

DURANTE LAS ULTIMAS CUATRO SEMANAS:

0
1.- Me he encontrado mal por episodios de
respiracién entrecortada..................oen D

00Ol
O O
00|,
00

2.- Me he encontrado mal por ataques de pitos...

3.- Me he encontrado mal al sentir un peso en
elpecho. ...

[]
[]
[]
[]
[

4.- He reducido los paseos por la calle, incluso
por las llanas, o he tenido que dejar de hacer
las tareas ligeras de casa por culpa del asma...

[
[
[]
]
[

5.- He reducido los paseos por las calles empina-
das, o he tenido que dejar de hacer los trabajos
mis pesados de la casa por culpa del asma.....

6.- Me he encontrado cansado o con falta de
energiaen general................ocoo

7.- No he podido dormir por la noche.............

8.- Me he sentido triste o deprimido................

IR I
Odd o o
Oodd o O
o000 o
I [ N N A

9.- Me he sentido disgustado conmigo mismo.....



A. Q. L. Q. (continuacion)

Sefale con una @ segun:

0=NADA

1 = ALGO

2 =A VECES

3 = AMENUDO

4 =MUY A MENUDO

DURANTE LAS ULTIMAS CUATRO SEMANAS:

10.- Me he sentido ansioso, bajo tensién o
111 4 Lo o T,

11.- He tenido la sensacién de que el asma me
estd impidiendo conseguir lo que yo quiero
enlavida..............oon

12.- El asma me ha molestado en mi vida social.

13.- Me he encontrado impedido para ir a algunos
sitios porque era malo para mi asma..........

14.- Me he encontrado impedido para ir a algunos
sitios porque tenia miedo de tener un ataque
de asma y no poder encontrar ayuda............

15.- He reducido por culpa de mi asma el hacer
deporte, tener aficiones u otras actividades

en las que yo podria entretenerme...............

16.- En general me he sentido limitado...............

18.- He estado preocupado sobre mi salud
(presente o futura) a causa de mi asma..........

19.- Me ha preocupado que el asma acorte mi vida.

20.- Me parece que he necesitado demasiado los
ACTOSOIES. .\ttt

0

]

O 0O O

[
]
[]
[]
]

O OOg O oo
O o0 o by
O OO0 O oOoo
O oo oo
O oo O oo

I I R Y R
O O o Ok
O O o U
O O o Ol



ANEXO 6

OGO Edad.......cverenee. Sexo (Varén___ Mujer__ )

Instrucciones: Los siguientes enunciados se refieren a formas de ser de la gente. Lea cada uno de ellos y conteste
rodeando con un circulo el nimero que mejor indique el grado con que esta de acuerdo al eplicarlo a su forma de ser
en general. Utilice el siguiente criterio:

1 - nada de acuerdo; 2 = algo de acuerdo; 3 = bastanta de acuerdo; 4 = Muy de acusrdo; 5 = totalments de acusrdo

1. A menudo me siento confundido/aen cuanto a la emocién que experimento . . ... ... 1 2 3 4 6
2. Me es dificil encontrar las palabras adecuadas para expresar mis sentimientos . . . .. 1 2 3 4 5
3. Tengo sensaciones fisicas que ni siquiera los médicos comprenden ............. 1 2 3 4 5
4. Soy capaz de describir mis sentimientos con facilidad ..................... 1 2 3 4 5§
5. Prefiero analizar los problemas antes que describiros . .. . .................. 1 2 3 4 5
6. Cuando tengo un disgusto no sé si estoy triste, asustado/a o enfadadola ......... 1 2 3 4 5
7. A menudo me encuentro condundido/a por las sensaciones corporales ........... 1 2 3 4 5

8. Prefiero dejar que las cosas ocurran mejor que tratar de

comprender porqué sucedieron @si . ... ... ...ttt e 1 2 3 4 5
9. Tengo sentimientos que no puedo identificar .. ......................... 1 2 3 4 5
10. Creo que sentir las emaciones es fundamental . ........................ 1 2 3 4 6§
11. Me resulta dificil describir cdmo me sientoconlagente ... ................ 1 2 3 4 5
12. La gente me pide que describa mejor mis sentimientos . ... ................ 1 2 3 4 5
13. No sé qué estd pasandodentrode mi ................ccvorurununn.. 1 2 3 4 5
14. A menudo no sé porqué estoyenfadado/a . . ............c0uivinunnn.. 1 2 3 4 5
15. Prefiero hablarle a los demés de sus act‘ividades cotidianas

antes que de SuS SeNtiMIENtOS . . ...\ttt e e e e 1 2 3 4 5§
16. Prefiero ver programas divertidos antes que dramas psicolégicos ............. 1 2 3 4 5§

17. Me resulta dificil hablar de mis sentimientos mas intimos,

BUNQUE SEA B BMIJOS CEICANDS . « « v v v vt v v e e s ees e e seeenennennnnss 1 2 3 4 6
18. Puedo sentirme muy cerca de alguien, aunque sea en momentos de silencio ... ... 1 2 3 4 5
19. Me resulta itil examinar mis sentimientos para resolver problemas personales . . . . . 1 2 3 4 5

20. Buscar significados ocultos en peliculas (cine o TV) reduce el placer de verlas . . . . . 1 2 3 4 5

RO



ANEXO 7

EXAMEN DE OPINIONES DE SALUD (HOS)
(Krantz, Baum, Wideman, 1980)

A continuacién se presenta un listado de frases que se refieren a creencias y/o
actitudes de la gente respecto a su salud. Lea cada uno de ellas y decida si, aplicadas a
usted mismo, estd de acuerdo o en desacuerdo. Para responder ponga una X en el lugar
que corresponda a la opcidn elegida.

I.- Generalmente no hago muchas preguntas a mi médico o enfermera sobre lo
que van a hacerme durante un examen médico.

De acuerdo [:l En Desacuerdo |:|

2.- Excepto cuando se tiene una enfermedad grave, es mejor cuidar uno de su
propia salud, que buscar ayuda en un profesional.

De acuerdo ‘:l En Desacuerdo D

3.- Prefiero que los médicos y enfermeras tomen las decisiones sobre o que es
mejor para mi, a que me hagan elegir a mi.

De acuerdo D En Desacuerdo I::I

4.- Inmediatamente después de que me hagan una revision, suelo preguntarle al
médico o a las enfermeras el resultado en lugar de esperar a que ellos me lo digan.

De acuerdo ':I En Desacuerdo D

5.- Es mejor confiar en las opiniones de los médicos (que son los expertos), que
fiarse del “sentido comin” para cuidar el propio cuerpo.

De acuerdo [:] En Desacuerdo EI

6.- Los hospitales y las clinicas son los lugares idéneos para pedir ayuda, puesto
que es mejor que los expertos asuman la responsabilidad del cuidado de la salud.

De acuerdo ,:I En Desacuerdo |:]

7.- Es una buena idea aprender a curar algunas cosas de tu enfermedad sin
necesidad de recurrir al médico.

De acuerdo D En Desacuerdo [__—l



8.- Generalmente hago muchas preguntas a mi médico o enfermera sobre las
pruebas que me estén haciendo durante un examen médico.

De acuerdo |:| En Desacuerdo l_—_l

9.- Casi siempre es mejor buscar la ayuda de un profesional que intentar tratarse
a uno mismo.

De acuerdo |__—] En Desacuerdo |:I

10.- Es mejor dejarse llevar por el médico o la enfermera encargados de realizar
una determinada prueba, que preguntarles qué es lo que hacen.

De acuerdo l:, En Desacuerdo [:,

11.- Aprender cémo curar parte de tu enfermedad sin recurrir a un médico,
puede perjudicarte mas que beneficiarte.

De acuerdo I:] En Desacuerdo [:I

12.- La recuperacion es normalmente més rapida bajo el cuidado del médico o la
enfermera que cuando los pacientes se cuidan ellos mismos.

De acuerdo D En Desacuerdo |:]

13.-Prefiero que un médico o enfermera me dé los tratamientos en lugar de
llevar a cabo los tratamientos por mi mismo.

De acuerdo [:I En Desacuerdo |:l

14.- Es mejor confiar menos en los médicos y més en tu propio sentido comin
cuando se trata de cuidar tu cuerpo.

De acuerdo ,:' En Desacuerdo D

15.- Generalmente espero que el médico o enfermera me digan los resultados de
un examen médico en lugar de preguntarselo inmediatamente.

De acuerdo I:I En Desacuerdo |:]

16.- Preferiria que me dejaran elegir qué es lo mejor para mi salud, que dejar que
el médico decida por mi.

De acuerdo r__] En Desacuerdo [:]



ANEXO 8

INVENTARIO DE DEPRESION DE BECK ]

Nombre ....................... cevevveevs.. Fecha ....... ..

e

En este cuestionario aparecen varios grupos de afirmaciones. Por favor,
lea con atencién cada uno de ellos. A continuacién, sefiale cuil de lag
afirmaciones de cada grupo describe mejor sus sentimientos. durante |,
ULTIMA SEMANA, INCLUIDO EL DIA DE HOY. Rodee con un circuloe]
nimero que est4 a la izquierda de la afirmacién que haya elegido. Sidentro de
un mismo grupo, hay mas de una afirmacién que considere aplicable a gy
caso, marquela también. Asegirese de haber leido todas lzs afirmaciones
dentro de cada grupo antes de hacer la eleccién,

1 0 No me siento triste.

1 Me siento triste.

2 Me siento triste continuamente y no puedo dejar de estarlo.

3 Me siento tan triste o tan desgraciado que no puedo soportarlo,
0

No me siento especialmente desanimado de cara al futuro.
Me sicato desanimado de cara al futuro.

Siento que no hay nada por lo que luchar.

El futuro es desesperanzador y las cosas no mejorarén.

No me siento como un fracasado.

He fracasado m4s que la mayorfa de las personas.

Cuando miro hacia atrés, lo Gnico que veo es un fracaso tras otro,
Soy un fracaso total como persona.

1

2

3

0

1

2

3

0 Las cosas me satisfacen tanto como antes,

1 No disfruto de las cosas tanto como antes,

2 Ya no tengo ninguna satisfaccién de las cosas.

3 Istoy insatisfecho o aburrido con respecto a todo.
5 0 No me siento especialmente culpable.

1 Me siento culpable en bastantes ocasiones.

2 Me siento culpable en la mayoria de las ocasiones.

3 Me siento culpable constantemente.

0

1

2

3

0

1

2

3

No creo que esté siendo castigado.
Siento que quizi esté siendo castigado.
Espero ser castigado.

Siento que estoy siendo castigado.

No estoy descontento de mi mismo.
Estoy descontento de mi mismo.
Estoy a disgusto conmigo mismo.
Me detesto. '
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11

12

13

14

15

16

17

0

RN =D w N=O W —=O W Nr—lowmr—-oUJN.»—‘O\»N'—‘O\NN»—'O\»NHO\»NH

No me considero peor que cualquier otro

Me autocritico por mi debilidad o por mis errores.
Continuamente me culpo por mis faltas.

Me culpo por todo lo malo que sucede.

No tengo ningin pensamiento de suicidio.

A veces pienso en suicidarme, pero no lo haré.
Desearia poner fin a mi vida.

Me suicidaria si tuviese oportunidad. -

No lloro mis de lo normal.

Ahora lloro mas que antes.

Lloro continuamente. "

No puedo dejar de llorar aiinque me lo proponga.

No estoy especialmente irritado.

Me molesto o irrito mas ficilmente que antes.

Me siento irritado continuamente.

Ahora no me irritan en absoluto cosas que antes me molestaban.

No he perdido el interés por los demas.

Estoy menos interesado en los demés que antes.
He perdido gran parte del interés por los demis.
He perdido todc interés por los demis.

Tomo mis propias decisiones igual que antes.

Evito tomar decisiones mis que antes.

Tomar decisiones me resulta mucho mis dificil que antes.
Me es imposible tomar decisiones.

No creo tener peor aspecto que antes. :

Estoy preocupado. porque parezco envejecido y poco atractivo.
Noto -cambios ‘constantes en mi aspecto fisico que me hacen
parecer poco atractivo. _

Creo que tengo un aspecto horrible.

Trabajo igual que antes.

Me cuesta mas esfuerzo de lo habitual comenzar a hacer algo.
Tengo que obligarme a mi mismo para hacer algo.

Soy- incapaz de llevar a cabo ninguna tarea.

Duermo tan bien como siempre.

No duermo tan bien como antes.

Me despierto 1-2 horas antes de lo habitual y me cuesta volverme a
dormir.

Me despierto varias horas antes de lo habitual y ya no puedo
volverme a dormir. , : .
No me siento maés cansado de lo normal.

Me canso mis que antes.

Me canso en cuanto hago cualquier cosa.

Estoy demasiado cansado para hacer riada.
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Mi apetito no ha disminuido.

No tengo tan buen apetito como antes.
Ahora tengo mucho menos apetito.
He perdido completamente el apetito.

No he perdido peso ultimamente.
He perdido més de 2 kilos Estoy tratando intencionadamente.

He perdido mas de 4 kgs. de perder peso comiendo menos.
He perdido mis de 7 kgs. Si............... No ...

No estoy preocupado por mi salud.

Me preocupan los problemas fisicos como dolores, etc.; el malestar
de estémago o los catarros.

Me preocupan las enfermedades y me resulta dificil pensar en
otras cosas.

Estoy tan preocupado por las enfermedades que soy incapaz de
pensar en otras cosas.

No he observado ninglin cambio en mi interés por el sexo.
La relacién sexual me atrae menos que antes.

Estoy mucho menos interesado por el sexo que antes.

He perdido totalmente el interés sexual.

Se prohibe la reproduccién sin permiso escrito del autor.
Se pueden obtener copias o el permiso para utilizar esta escala en:

CENTER FOR COGNITIVE THERAPY, Room 602, 133 South Sireet,
Philadelphia, Pa. 19104.

Copyright © 1978 by Aaron T. Beck, M. D.




ANEXO 9
MILLER

A continuacién se le van a presentar una serie de hipotéticas situaciones
estresantes, que puede que usted haya experimentado o no. Después se le presentan una
lista de actuaciones posibles. Escoja (marque con una X) todas aquellas cosas que haria

usted en tal caso.

1.-Imagine que tiene miedo del dentista y que tiene que ir para someterse a algun tipo de
intervencion dental. ,Qué es lo que haria usted? Escoja (marque con una X) todas aquellas

cosas que haria usted en tal caso.

------- Pediria al dentista que me dijera, exactamente, qué es lo que tiene intencién de hacerme.
....... Tomaria un tranquilizante o una copa antes de salir.

------- Intentaria pensar en recuerdos agradables.

....... Pediria al dentista que me dijera cuando me iba a doler.

------- Intentaria dormur.

------- Me fijaria en todos los movimientos del dentista y estaria atento/a al sonido de su taladro.
------- Observaria el flujo de agua que expulsara de mi boca para ver si contenia sangre.

------- Haria rompecabezas mentalmente.

2.- Imagine que, estando en un edificio publico, un grupo de terroristas armados le
toman como rehén. ,Qué es lo que haria usted? Escoja (marque con una X) todas aquellas cosas

que haria usted en tal caso.

------- Me sentaria solo/a e intentaria tener tantos ensuefios (sofiar despierto) y fantasias como
fuera posible.

------- Estaria alerta e intentaria no dormirme.

------- Charlaria e intercambiaria vivencias con los otros rehenes.

——me- Si hubiera una radio por alli, estaria cerca de ella y escucharia las noticias para saber qué
estaba haciendo la policia.

------- Vigilaria cada movimiento de mis captores y no perderia de vista sus armas.

------- Intentaria dormir tanto como me fuera posible. |

------- Pensaria sobre lo agra‘dable que iba a ser cuando volviera a casa.

------- Me aseguraria que sabia la situacion de todas las salidas posibles.



3.- Imagine que debido a un descenso importante en las ventas se rumorea que varias
personas de su departamento van a ser despedidas. Su supervisor ha evaluado el trabajo que
realizo usted durante el pasado afio. La decision acerca de los despidos ya se ha tomado y seran
anunciados en los préximos dias. ;Qué es lo que haria usted? Escoja (marque con una X) todas

aquellas cosas que haria usted en tal caso.

——————- Hablaria con mis compaiieros para ver si ellos sabian algo de lo que decia mi la
evaluacion del supervisor.

----- -- Revisaria la lista de mis obligaciones e intentaria calcular si habia cumplido con
todas ellas.

------- Iria al cine para distraerme.

------- Intentaria recordar cualquier discusion o desacuerdo que hubiera tenido con el
supervisor y que pudiera haber disminuido su opinién de mi.

------- Sacaria de mi mente todos los pensamientos de ser despedido.

------- Le diria a mi pareja que lo mejor seria no discutir las posibilidades de ser despedido/a.

 —— Intentaria adivinar qué empleados habian hecho el peor trabajo, a juicio del supervisor.

------- Continuaria haciendo mi trabajo como si nada especial estuviera pasando.

4.- Imagine que esta en un avion, cuando, 30 minutos antes de llegar a su destino, cae en
picado inesperadamente y que después, de repente, endereza su rumbo. Tras unos breves
momentos, el piloto anuncia que todo esta bien pero que el resto del viaje puede ser escabrosos.
Usted, sin embargo, no esta convencido de que todo vaya bien. ;Qué es lo que haria usted?

Escoja (marque con una X) todas aquellas cosas que haria usted en tal caso.

------- Leeria cuidadosamente la informacién sobre las caracteristicas de seguridad del avion y
me aseguraria que sabia donde estaban las salidas de emergencia.

------- Entablaria una breve conversacion con el pasajero del al lado.

------- Miraria la pelicula hasta el final, aunque la hubiera visto anteriormente.

------- Llamaria a la azafata y le pediria que me dijera, exactamente, cual era el problema.

------- Pediria una copa o un tranquilizante a la azafata.

------- Escucharia atentamente los motores por si hacian ruidos inusuales y vigilaria a la
tripulacion para comprobar si su comportamiento estaba fuera de lo normal.

------- Hablaria con el pasajero de al lado sobre qué es lo que podia andar mal.

------- Me calmaria y leeria un libro o revista o escribiria una carta.



ANEXO 10

N.* 124 S .._r l A/E PD= 30 + -_ =
7\ A/R]lrpp= 2 - =
AUTOEVALUACION A (E/R)
Apellidos 'y nombre ........ooccooiiiiiiiiiiii N Edad ......... Sexo .........
V6 M
601,172 TP Curso/Puesto ......occoveeeeeennn. Estado civil ............
[0k B 17 1o X O O Fecha ....coovvviviiiiiiiiiiiiiiiiiinn.

A.-

oo.\lmu::xwro-.

A continuacidn encontrard unas frases que se utilizan corrientemente para describirse uno a si mismo.

= INSTRUCCIONES

Lea cada frase y sefale la puntuacién 0 a 3 que indique mejor cémo se SIENTE Vd. AHORA MISMO, ¢n
cste momento. No hay respuestas buenas ni malas. No emplee demasiado tiempo en cada frase y conteste sefialanco
la respuesta que mejor describa su situacién presente.

Me siento calmado ... .o vt it it i e i e e e e el
Me Siento SBQUIO ... ... co or tir ot cit it e e e e e eee

Estoy tenso .

Estoy cont.anado

Me siento comodo (estoy a gusto)
Me siento alterado ... ... ... ..

Estoy preocupado ahora por p051bles desgracnas futuras cee e e
Me siento destansado ... ... woo cer vt ie vee ent e eee er eee aae een o

Me siento angustiado ... ... ... ... ... .
Me siento confortable ... ... ... ... ..l
Tengo confianza en mi mismo ... ... ... ... o ol el

Me SIento NEIVIOSO ... vit cir vir eer eer eee e e eee e e s

Estoy desasosegado .. ..
Me siento muy -atado- {como oprlrnldo)

Estoy relajado ... .

Me siento satisfecho

Estoy preocupado .. e

Me siento aturdido y sobreexcutado

Me siento alegre .. . .

En este momento me snento bnen

COMPRUEBE S! HA CONTESTADO A TODAS. L.AS FRASES CON UNA SOLA RESPUESTA

Ahora, vuelva la hoja y lea las Instrucciones antes de comenzar a contestar a las frases.

0O0O0000O0O0O0O00O0O00O0O0 OO0 oo Nada
T i S N N I e e e A'go

NN RN DD N DD N Bastants

LWWWWWWWeoweoweawweowewaeoweowewwwewew Mucho

Copyright {0 1982. by TEA Ediciones, S. A.; Madrid-16 - Publicado con permiso - Copyright original de C. D. Spiel-

berger: © 1968. by Consulting Psychologists Press. Inc., Palo Alto, California (USA) - Edita: TEA Ediciones. S. A.
Fray Bernardino de Sahagun, 24: Madrid-16 - Todos los derechos reservados - Prohibida la reproduccién - Imprime:
-Aguirre Campano, Daganzo, 15 dpdo.: Madrid-2 - Depésito legal: M.-20.080- 1982,



ANEXO 11

L.S. A,
APELLIDOS NOMBRE

DIRECCION

EDAD:— . SEXO: HombreD MujeEI PROFESION:

DURANTE ESTE ULTIMO ANO EN SUS ATAQUES DE ASMA USTED HA

SENTIDO O HA TENIDO:

CASI CASI
NUNCA NUNCA A VECES SIEMPRE SIEMPRE

1. CALAMBRES.....c.coovvvuverrereernnnns [] ] [] ] []
2. ENTUMECIDO, HELADO............. O O O U ]
3. CONGESTION MUCOSA......uvvvenee. ] ] ] D []

/5. IRRITABLE, DE MAL HUMOR. ...... " [ o7 [ Ll [0l ] Jus
6. DIFICULTAD PARA RESPIRAR...... 1] O O [] ]
7. DOLOR DE CABEZA.......ccccoununnnen. 1 O 0O 0O []
8. INQUIETO.....couveerreenimensisnssnnn ] OO 0O O []
9- ATERRORIZADO........occonvinmennnnin. ] O O [] []
[10. INCOMODO....ovveos s oerenee: JSPETRROEIEN [ N I s I it I
11. FALTA DE ALIENTO......ccccocevuene O O O [] ]
12. PECHO CARGADO........coeurrurinns ] U [] [] []
13. MIEDO DE QUEDARSE SOLO....... ] [] ] ] []
14. MIEDO A MORIR......covtrnriininnnens ] O ] [ []
[i5. FRUSTRADO, DESENGANADO..co.. - |4r [ | Jed e 10
16. MAREADO. .....ccveeerecrerinienniainns O O O ] ]
17. RENDIDO....evieueeeeeneenreseessensnns ] O O [] []
18. ASUSTADO.....eeeneeerrenrirrcriensennns 1 O 4O L] (]
19. DEBIL..cocuvieeeneeeeceeieesneeesneennnnes ] ] [] ] ]
20. HORMIGUEOS Y PICORES.......... [ T [ N




CASt CASI
NUNCA NUNCA A VECES SIEMPRE SIEMPRE

21. JADEOS. ....curvererrereeereeeeseeeen 0 O O 0O []

22. PREOCUPADO POR EL ATAQUE.

]

23. SENSACION DE HORMIGUEQO....

24. UN PESO EN EL PECHO.............

25. CANSADO.........0iinraiaiiiiiin

I
7

[

00od

R
=4

c .o

3750
pE
|

aiuininlnisisisisls

26. SOBRESALTADO.............cccvun....
27. NERVIOSO......ccceeveriirieiiiirennnnn

28, FATIGADO.......cccouciiinunnnnnnnnnn

DDD@DDD

29. IMPOTENTE, INCAPAZ..............

sjsis[=l=lsisls

3 ST T A T [R5 TR e s T T T s won T o
30: ESDIFICIL TOMAR AIRE:ccosmpny 0] il o O B EEE 100

31. DESTEMPLADO......cccccevuverernnenn

0Oo0oo0oooog

OOo0Oga0

DDDD

V“b
.&rJ

35. CONITOS. i.erncecieneinotns nnsnsinior o

b

G iy

R R
L]

36. SIN ENERGIAS..........ccceevnreunnnn.

J
0go
DﬁDDDDDD
DDDDD



ANEXO 12
LOCUS DE CONTROL DE LA SALUD (Wallston vy cols., 1978)

Las siguientes frases son afirmaciones que realizamos acerca de nuestra salud. Diga cuan de
acuerdo o desacuerdo estd con cada una de ellas, rodeando con un circulo la alternativa que usted
considere mas adecuada. No se preocupe por su eleccidn, puesto que no existen preguntas correctas o
incorrectas. Todas son igualmente validas.

Conteste con referencia a la escala siguiente:

1. Absolutamente falsa.

2. Generalmente es falsa.

3. A veces falsa, a veces correcta.

4 Generalmente es correcta.

5. Absolutamente correcta.

1. Si caigo enfermo, sera mi propia conducta la que
determine cudn pronto volveré a recuperarme. 1 2 3 4 5

2. Independientemente de lo que haga, si he de caer
enfermo, enfermaré inevitablemente, 1 2 3 4 5

3. La mejor forma de evitar o prevenir una enfermedad
es teniendo un contacto regular y frecuente con el médico. 1 2 3 4 5

4. La mayor parte de lo que afecta a mi salud me ocurre

por accidente. 1 2 3 4 5
5. Siempre que no me encuentro bien deberia consultar

a mi médico. 1 2 3 4 5
6. Tengo control de mi salud. 1 2 3 4 5
7. Mi familia tiene mucho que ver (que hacer) tanto a la

hora de caer enfermo como para seguir sano. 1 2 3 4 5
8. Cuando caigo enfermo, yo tengo la culpa. 1 2 3 4 5
9. Lo pronto que recuperaré la salud es cosa de suerte. 1 2 3 4 5
10. Los médicos controlan mi salud. 1 2 3 4 5
11. Si estoy con salud se debe a la buena suerte. 1 2 3 4 5

12. Lo que yo haga es el factor principal que afecta a
mi salud. 1 2 3 4 5

13. Si me cuido puedo evitar la enfermedad. 1 2 3 4 5

14. Si me recupero de una enfermedad es porque otra
gente (médicos, enfermeras, familia, amigos) me

han cuidado bien. 1 2 3 4 5

15. Independientemente de lo que haga, es posible que
caiga enfermo. 1 2 3 4 5
16. Conservaré mi salud si ese fuera mi proposito. 1 2 3 4 S
17. Si actuara adecuadamente conscrvaria mi salud. 1 2 3 4 5

18. En lo que se refiere a mi salud, Gnicamente puedo
hacer lo que mi médico me dice que haga, 1 2 3 4 5



ANEXO 13

ESCALA DE AMPLIFICACION SOMATOSENSORIA»LV(SSAS)
(Barsky, Wyshak y Klerman, 1990)

NOMBRE: FECHA:

A continuacién se presenta un listado de enunciados que son caracteris-
ticos de algunas personas. Sefiale con una X el grado en que cree que tales
enunciados le caracterizan a usted en general, basandose en la siguiente escala:

1 2 3 4 5
Nada Un poco Moderadamente ~ Mucho Totalmente
1. El'hecho de que alguien tosa, hace que yo también tosa...... 1 2 3 4 5

2. No puedo soportar el tabaco, ¢l humo, o los factores
contaminantes en el ambiente..........occoceeereriieirireneeieieeeeene. 1T 2 3 4 5

3. A menudo soy consciente de diversas cosas que ocurren en

TN CUETPO.....c.cuuemerrnecrenenransetsssanssstessssssessasrsesrassessssssssasene 1 2 3 4 5
4. Cuando me hago alguna magulladura, ésta permanece

perceptible durante mucho tiempo...........cccueevevereveeereeeeaennne 1 2 3 4 5
5. Los ruidos fuertes y repentinos realmente me molestan...... 1 2 3 4 5
6. Algunas veces puedo oir mi pulso o los latidos de mi

corazoén palpitando en mi 0ido......ccvuveeererererrierecrceennnn. 1 2 '3 4 5
7. Odio tener demasiado calor o demasiado frio...................... 1 2 3 4 5
8. Enseguida siento las contracciones de hambre en mi

ESEOMALO....ceeuererenererrerennansesesssssesesesssassssesssessssnsessonsssan 1 2 3 4 5

9. Hasta algo sin importancia, como una picadura de un
insecto o pincharme con una astilla realmente me molesta.. 1 2 3 4 5

10. Tengo escasa tolerancia al dolor..........ccvuevevererrverneerrerenenns 1 2 3 4 5



ANEXO 14
BFQ: CUESTIONARIO “BIG FIVE”

NOMBRE:

INSTRUCCIONES
A continuacion encontrara una serie de frases que describen el modo de pensar,
sentir o actuar de una persona. Léalas con atencidn y sefiale con una X la respuesta que
describa mejor cual es su forma habitual de pensar, sentir o actuar, segun:

completamente VERDADERO para mi
bastante VERDADERO para mi

ni VERDADERO ni FALSO para mi
bastante FALSO para mi
completamente FALSO para mi

—_N W s

Procure contestar a todas las frases. Recuerde que debe dar su propia opinion
acerca de Vd. Trate de ser SINCERO CONSIGO MISMO vy contestar con
espontaneidad, sin pensarlo demasiado. Sus respuestas seran tratadas confidencialmente
y solo se utilizaran de modo global, transformadas en puntuaciones.

GRACIAS POR SU COLABORACION

5
1. Creo que soy una persona activa y vigorosa........ D
2. No me gusta hacer las cosas razonando
demasiado enellas................................ D
3. Tiendo a implicarme demasiado cuando

alguien me cuenta sus problemas....................... D
4. No me preocupan especialmente las consecuen-
cias que mis actos puedan tener sobre los demas.

S. Estoy siempre informado sobre lo que sucede D
enel mundo...........................

7. No me gustan las actividades que exigen
empefiarse y esforzarse hasta el agotamiento....... D

8. Tiendo a ser muy reflexivo...................... D
9. No suelo sentirme tenso.....................c.......... D

10. Noto facilmente cuando las personas
necesitan mi ayuda................................. D

11. No recuerdo facilmente los nimeros de
teléfono que son largos................................. D

;:;

L]
L O 000000 o0ogds
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completamente VERDADERO para mi
bastante VERDADERO para mi

ni VERDADERO ni FALSO para mi
bastante FALSO para mi
completamente FALSO para mi

- W AW

5
12. Siempre he estado completamente de acuerdo D
conlosdemas.................o.ocoiiiiiii
13. Generalmente tiendo a imponerme a las otras
personas, mas que condescender con ellas...........
14. Ante los obstaculos grandes, no conviene
empefiarse en conseguir los objetivos propios.....
. 15. Soy mas bien susceptible..........................
16. No es necesario comportarse cordialmente
“con todas las personas............. TP
17. No me siento muy atraido por las 51tua01ones
nuevas e mesperadas..ul ......... SO P RSP
18. Siempre he resuelto de inmediato todos los
‘problemas que he encontrado......................
19. No me gustan los ambientes de trabajo en los
que hay mucha competitividad......................

20. Llevo a cabo las decisiones que he tomado...
21. No es facil que algo o alguien me hagan

perder la paciencia.................cccococovcoroveveeenn,
22. Me gusta mezclarme con la gente.................

24. Nunca me he asustado ante un peligro,
aunque fuera grave.............................

25. Tiendo a decidirme rapidamente...................
26. Antes de tomar cualquier iniciativa, me tomo
tiempo para valorar las posibles consecuencias:.. "

27. No creo ser una persona ansiosa.................. e
28. No suelo saber como actuar ante las
desgracias de mis amigos............................. e

29. Tengo muy buena memoria.........................
30. Siempre he estado absolutamente seguro de
todas mis acCiONeS...................co.ooooiiiiiini
31. En mi trabajo no le concedo especial
importancia a rendir mejor que los demas............
32. No me gusta vivir de manera demasiado
metodica y ordenada...............................
33. Me siento vulnerable a las criticas de

10S deMAS. ......ooviii e

o000 D00O00000000000000 O
0000000000 00000000000 O.
0000000000 00000000000 O-

[]
[]
[]
[]
[]
[]
[]
[]
]
[]
23. Toda novedad me eﬁtusiasma ........................ D
[]
[]
L]
L]
[]
[]
[]
L]
[]
[]

0000000000 00000000000 0.



completamente VERDADERO para mi
bastante VERDADERQ para mi

ni VERDADERO ni FALSO para mi
bastante FALSO para mi
completamente FALSO para mi

WA U

5
34. Si es preciso, no tengo inconveniente en D
ayudar a un desconocido.............ooi
35. No me atraen las situaciones en constante

36. Nunca he desobedecido las ordenes recibidas,
ni siquiera siendo Nifo..............cooi D
37. No me gustan aquellas actividades en las que

es preciso ir de un sitio a otro y moverse
CONTINUAMENTE. ..o D
38. No creo que sea preciso esforzarse mas alla

del limite de las propias fuerzas. Incluso aunque

haya que cumplir algin plazo.....................

39. Estoy dispuesto a esforzarme al maximo con

tal de destacar.................ccocooioiiiiiiii D
40. Si tengo que criticar a los demas, lo hago, D
sobre todo cuando se lo merecen..........................

41. Creo que no hay valores y costumbres

totalmente validos y eternos........................c.oonn D
42. Para enfrentarse a un problema no es efectivo
tener presentes muchos puntos de vista diferentes. D
43. En general no me irrito, ni siquiera en situacio-
nes en las que tendria motivos suficientes para elloD
44. Si me equivoco, siempre me resulta facil

Admitirlo.......ooovi D

45. Cuando me enfado manifiesto mi malhumor.. D

46. Llevo a cabo lo que he decidido, aunque me

suponga un esfuerzo no previsto..........................

47. No pierdo tiempo en aprender cosas que no

estén estrictamente relacionadas con mi campo

A€ INMEETESES. ..ot D
. 48. Casi siempre sé como ajustarme a las

exigencias de losdemads.................n [_—_]
49. Llevo adelante las tareas emprendidas, aunque

los resultados iniciales parezcan negativos........... D
50. No suelo sentirme solo y triste...................... D
51. No me gusta hacer varias cosas al mismo

HEMPO......ooo e

52. Habitualmente muestro una actitud cordial,
incluso con las personas que me provocan una [:I
cierta antipatia..............cocooiiiiiiiii
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completamente VERDADERO para mi
bastante VERDADERO para mi

3 ni VERDADERO ni FALSO para mi

2  bastante FALSO para mi

1 completamente FALSO para mi
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53. A menudo estoy completamente absorbido D
por mis compromisos y actividades......................

54. Cuando algo entorpece mis proyectos, no

insisto en conseguirlos e intento otros.................. D
5S. No me interesan los programas televisivos

que me exigen esfuerzo e implicacién................ D
56. Soy una persona que siempre busca nuevas

EXPETIENCIAS. ..ot D
57. Me molesta mucho el desorden................... D
58. No suelo reaccionar de modo impulsivo....... D

§9. Siempre encuentro buenos argumentos para
sostener mis propuestas y convencer a los demas
desuvalidez.................................. D
60. Me gusta estar bien informado, incluso sobre
temas alejados de mi competencia.................... D
61. No doy mucha importancia a demostrar mis

capacidades............................ D
62. Mi humor pasa por altibajos frecuentes.......... D
63. A veces me enfado por cosas de poca

importancia............... e D

64. No hago facilmente un préstamo, ni siquiera D
a personas que conozcobien..............................

65. No me gusta estar en grupos numerosos........ . D
66. No suelo planificar mi vida hasta en los mas
pequefios detalles................................ D
67. Nunca me han interesado la vida y costumbres

de otros pueblos................................. D
68. No dudo en decir lo que pienso..................... D
69. A menudo me noto inquieto........................ I:I
70. En general no es conveniente mostrarse

sensible a los problemas de los demas.................. D
71.En las reuniones no me preocupo especial-

mente por llamar la atencion......................... D
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72. Creo que todo problema puede ser resuelto D
de varias maneras....................................
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completamente VERDADERQ para mi
bastante VERDADERO para mi

ni VERDADERO ni FALSO para mi
bastante FALSO para mi
completamente FALSO para mi
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73. Si creo que tengo razon, intento convencer a D D
los demds aunque me cueste tiempo y energia.....

74. Normalmente tiendo a no fiarme mucho de

Mi Projimo..........o D D
75. Dificilmente desisto de una actividad que

he comenzado......................... D D

76. No suelo perder la calma......... .. .. D
77. No dedico mucho tiempo a la lectura.. .. .. D
78. Normalmente no entablo conversacion con
compafieros ocasionales de viaje........ .. ... D
79. Aveces soy tan escrupuloso que puedo

parecer pesado.......................... D
80. Siempre me he comportado de modo D
totalmente desinteresado........... ...

81. No tengo dificultad para controlar mis
sentimientos.... ... D
82. Nunca he sido un perfeccionista......._ D
83. En diversas circunstancias me he comportado
impulsivamente................

85. Es inutil empefiarse totalmente en algo,
porque la perfeccion no se alcanza nunca...
86. Tengo en gran consideracién el punto de
vista de mis compafieros.......... ...

87. Siempre me han apasionado las ciencias.......
88. Me resulta facil hacer confidencias a los
demas................
89. Normalmente no reacciono de modo exage-
rado, ni siquiera ante las emociones fuertes........
90. No creo que conocer la historia sirva de
mucho..........
91. No suelo reaccionar a las provocaciones.....
92. Nada de lo que he hecho podria haberlo
hecho mejor.................... ..~
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completamente VERDADERQ para mi
bastante VERDADERO para mi

ni VERDADERO ni FALSO para mi
bastante FALSO para mi
completamente FALSO para mi
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93. Creo que todas las personas tienen algo de D

94. Me resulta facil hablar con personas que no
COMOZCO. ...ttt

95. No creo que haya posibilidad de convencer

a otro cuando no piensa cOmo NOSOtros............. D
96. Si fracaso en algo, lo intento de nuevo hasta
CONSEGUITIO. ..o D
97. Siempre me han fascinado las culturas muy
diferentesalamia....................................... I:]

98. A menudo me siento nervioso...................... D

99. No soy una persona habladora................ []
100. No merece mucho la pena ajustarse a las
exigencias de los compafieros, cuando ello supo-

ne una disminucion del propio ritmo de trabajo....

101. Siempre he comprendido de inmediato todo
loqueheleido.....................co

[]
[]
102. Siempre estoy seguro de mi mismo.............. D
103. No comprendo qué empuja a las personas

a comportarse de modo diferente a la norma........ D
104. Me molesta mucho que me interrumpan D
mientras estoy haciendo algo que me interesa.....

105. Me gusta mucho ver programas de informa- D
cion cultural o cientifica...................................

106. Antes de entregar un trabajo, dedico mucho
tiempo arevisarlo...................... D
107. Si algo no se desarrolla tan pronto como

deseaba, no insisto demasiado.......................... D
108. Si es preciso, no dudo en decir a los demas

que se metan en Sus asuntos................................ D
109. Si alguna accion mia puede llegar a desagra-

dar a alguien, seguramente dejo de hacerla..........

110. Cuando un trabajo esta terminado, no me D
pongo a repasarlo en sus minimos detalles..........

111. Estoy convencido de que se obtienen

mejores resultados cooperando con los demas,

que compitiendo...........o.ocoooiiiii l:l
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S completamente VERDADERQ para mi
4 bastante VERDADERO para mi

3 ni VERDADERO ni FALSO para mi

2 bastante FALSO para mi

1 completamente FALSO para mi

112. Prefiero leer a practicar alguna actividad D
deportiva...............................

113. Nunca he criticado a otra persona.......... .. . D
114. Afronto todas mis actividades y experien- D
Cl1as con gran entusiasmo............................ .

115. Sélo quedo satisfecho cuando veo los resul-
tados de lo que he programado............... .

116. Cuando me critican, no puedo evitar

exigir implicaciones............................ I:]
117. No se obtiene nada en la vida sin ser
COMPELItiVO..........oooo oo

118. Siempre intento ver las cosas desde distintos
enfoques......................

119. Incluso en situaciones muy dificiles, no D
pierdo el control...........................

120. A veces incluso pequeiias dificultades

pueden llegar a preocuparme............. ... .. D
121. Generalmente no me comporto de manera
abierta con los extrafios....................._ D
122. No suelo cambiar de humor bruscamente.. .

123. No me gustan las actividades que implican B
TI€SBO. ..ot

124. Nunca he tenido mucho interés por los

temas cientificos o filosoficos................... D
12S. Cuando empiezo a hacer algo, nunca sé si D
loterminaré........................ .~

126. Generalmente confio en los demas y en sus
intenciones......................... . D
127. Siempre he mostrado simpatia por todas

las personas que he conocido.................. . D
128. Con ciertas personas no es necesario ser

demasiado tolerante............ ... D
129. Suelo cuidar todas las cosas hasta en sus
mas minimos detalles....................... D

130. No es trabajando en grupo como se pueden
desarrollar mejor las propias capacidades.. .......

131. No suelo buscar soluciones nuevas a proble-

mas para los que ya existe una solucién eficaz,

132. No creo que sea util perder tiempo repasan-

do varias veces el trabajo hecho.............. . D
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