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Afrontamiento emocional ante el diagndstico
de una enfermedad cronica

El diagnostico de una enfermedad
crénica es un momento complica-
do para el paciente. No todas las
personas lo afrontan de la misma
forma. Hay diferencias muy im-
portantes en cémo las personas
vivencian y hacen frente a un mis-
mo conflicto, problema, situacién,
suceso, o acontecimiento vital mas
0 menos grave y estresante’.

En funcién también del tipo de
enfermedad, al paciente le surgi-
ran muchas dudas y miedos que
previamente no se habia planteado
porque antes de recibir el diagnés-
tico “estaba enfermo” y, tras saber
que tiene una patologia crénica,
pasa a “ser enfermo”2.

El papel de los profesionales
sanitarios es fundamental,
tanto a la hora de elegir la
forma y momento de dar la
noticia como al tener que
adaptarse a cada uno de
ellos y acompanarlos en el
proceso.

Comunicar malas noticias, como

el diagnostico de una enfermedad
cronica, continlia siendo un reto

en la comunicacion en el campo
asistencial®. Se entiende por mala
noticia “cualquier informacion ne-
gativa sobre el estado de salud”,
aunque es evidente que hay distin-
tos grados de afectacion, siendo

en parte algo subjetivo “de cada
individuo y que depende de sus ex-
periencias vividas, su personalidad,
sus creencias religiosas o puntos
de vista filosoéficos, sus apoyos
sociales y su fortaleza personal™.

El momento clave

El momento de informar al paciente
sobre este tipo de noticias puede
producir estrés en el médico o, por
el contrario, el facultativo puede no
percibirla como una actuacién con
gran influencia en la vida del pa-
ciente, pero la persona que recibe
el diagnostico puede sentirla como
algo determinante?®.
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%né Empatia

Es fundamental comunicar em-
pleando la empatia, ya que se
trata de informar sobre un con-
tenido que tiene un gran impacto
en la vida de las personas, y el

no hacerlo de manera apropiada
puede tener consecuencias emo-
cionales mas graves que la propia
enfermedad.

( ~ Cantidad de
C ) informacion

Otro punto a tener en cuenta es
cuanta informacion dar y en
qué momento: una descripcion
exhaustiva, no requerida por la
persona, puede generar nuevos
conflictos en la calidad de vida del
paciente o abrumarlo. En ocasio-
nes, en funcion de la personalidad
del paciente y de su situacion,
puede ser importante trasladar la
informacion a lo largo de varias
consultas?.
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@ Duracion

No hay un tiempo estipulado que
tiene que durar la consulta para
informar al paciente de que padece
una patologia, dependera de las
necesidades?®.

Merece una especial mencion el
hecho de tener que dar estas noti-
cias en los servicios de urgencias,
ya que los profesionales no tienen
la oportunidad de preparar con
tiempo las interacciones previas a
esta noticia®.
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El médico encargado de comunicar
una mala noticia “debe mostrar
mas afecto que cordialidad, mas
cercania que formalidad”, para
asi propiciar un clima que facilite la
escucha y la empatia. Es esencial
también mostrar seguridad y que
las opiniones que se trasmitan al
paciente y su familia estén funda-
mentadas*.

Afecto y cercania
del médico
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Adaptacion a las
experiencias traumaticas
y deteccion de problemas
asociados como la depresion

Tener una patologia crénica obliga
a los pacientes a aprender a vivir
a largo plazo con limitaciones y, a
veces, incluso con grados de de-
pendencia que impliquen la ayuda
de otras personas. También tienen
que introducir rutinas nuevas de

Algunos consejos

autocuidado e higiene personal
que provocan importantes grados
de estrés y alteran sus relaciones
sociales. Existen diferencias indivi-
duales en la adaptacién a procesos
drasticos que tienen que ver con la
personalidad y la resiliencia®.

Entre los consejos que el médico podra darle al paciente para afrontar
su patologia crénica estan'®:
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Intentar mantener una
actitud positiva y rea-
lista.

Buscar apoyo familiar y
de su entorno.

Conocer la enfermedad
y manejar el dolor fisico
y emocional.

Manejar los sentimientos
y emociones fruto de las

limitaciones que impone.

Expresar sus emociones.
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Que se informe de la
enfermedad que le hayan
diagnosticado, pregun-
tando todas sus dudas al
médico.

Mantener la mejor condi-
cién fisica posible.

Reajustar los roles familia-
res, laborales y sociales.

Intentar mantener el estilo
de vida al que esta ha-
bituado con los cambios
necesarios para adaptarlo
a la enfermedad.




Ademas, puede aconsejarle que
anote sus sintomas y preocupacio-
nes entre consultas para que no las
olvide y se las comunique cuando
le atienda. También es beneficioso
recomendarle paginas web fiables
para ampliar informacion y que asi
evite utilizar buscadores en los que
puede encontrar datos muy alar-
mistas o poco fiables®.

En pacientes crénicos es frecuente
la presencia de estrés que se ma-
nifiesta a través de sintomas como
fatiga, dificultad para concentrar-
se, pérdida de peso o disfuncion
sexual, entre otros. Aunque corres-
pondan a criterios diagnésticos

de depresidn, son atribuibles a la
inestabilidad emocional que le pro-
duce a la persona la enfermedad
crénica’.

El médico puede identificar sub-
factores de estrés en pacientes
cronicos’:

o Estrés emocional y estrés
interpersonal (en las relacio-
nes con otras personas) como
consecuencia de convivir con
la patologia.

¢ Estrés del paciente ocasio-
nado por la interaccion con
el médico, asi como por el
seguimiento del tratamiento
a realizar y con los posibles
cambios en su vida que pueda
acarrear, asi como por los

efectos secundarios asociados

a su administracion.
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Los pacientes tienen los mismos
factores de riesgo de depresién
que se presentan en personas
sanas, como aquellas que tienen
antecedentes personales o familia-
res de depresion o suicidio, pu-
diéndose agravar cuando ademas
el individuo tiene una enfermedad
duradera y persistente. Asimismo,
hay patologias que provocan alte-
raciones a nivel cerebral que pue-
den tener una relacién directa con
el desarrollo de una depresién®.

Algunas enfermedades a las que

el profesional sanitario tendra que
estar especialmente atento por si el
paciente desarrolla depresion son:
parkinson, accidentes cerebrovas-
culares, alzhéimer, enfermedades
autoinmunes, cancer, epilepsia,
esclerosis multiple, diabetes,
enfermedad coronaria, VIH/SIDA o
hipotiroidismo, entre otras®.




© RESILIENCIA Y ENFERMEDAD CRONICA

Factores influyentes y favorecedores
(factores familiares, sociales, culturales, etc.)

Hay muchos factores
que influiran en la for-
ma en la que la persona
gestiona su patologia,
que dependeran del tipo
de enfermedad, de la
personalidad del pacien-
te o del apoyo social con
el que cuente’.
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Es importante que el médico
conozca algunos datos del pacien-
te que le seran utiles para dar la
noticia y durante el abordaje de la
patologia®:

()1 Su estado de salud de
k\() forma precisa.

Condiciones personales
y de contexto.
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%I | Apoyo familiar.

Son multiples las variables que fa-

vorecen y modulan la resiliencia en
el caso de los pacientes crénicos y
que, ademas, sirven como factores
protectores para la salud: el apoyo

social, las creencias espirituales, la
autotrascendencia, el optimismo, la
autoestima, la autoeficacia, el auto-
control, tener un sentido y propoési-
to en la vida y el afecto positivo®.

Ademas, estudios realizados con
pacientes cronicos han demos-
trado que la resiliencia tiene
multiples ventajas: puede reducir
el dolor y el estrés y aumentar la
calidad de vida y favorecer la adap-
tacion a la enfermedad?®.



Manejo de expectativas

Un problema recurrente al que
se enfrentan los sanitarios es el
manejo de las expectativas de
los pacientes. Esto sucede funda-
mentalmente en etapas avanzadas
de la enfermedad o a la hora de dar
una mala noticia sobre su evolu-
cién por el miedo a afectar sus
esperanzas de recuperacion, algo
que en ocasiones hace que reten-
gan la informacién y no la compar-
tan con el enfermo.

Este temor se debe, en parte, a

la falta de conocimiento sobre

la dindmica y naturaleza de las
expectativas que experimentan los
pacientes que padecen enfermeda-
des cronicas avanzadas’®.

La esperanza no es algo inamovible
que vive o0 muere con las perspec-
tivas de curacion o recuperacion,
sino que se trata de un proceso

dindmico que se desarrolla segun
va avanzando la enfermedad, con
independencia de que el tratamien-
to que se le ofrezca al paciente
esté dando o no los resultados
esperados™.

El Dr. Brad Stuart, internista y res-
ponsable de la organizacién C-TAC
(entidad sin animo de lucro que
trabaja para mejorar la atencién a
pacientes crénicos) en Washington
DC, sefala dos fases de esperan-
za en las enfermedades cronicas
segun avanza la enfermedad™:

La esperanza enfocada en
el tratamiento

Una esperanza “enfocada” en su
tratamiento, con unos objetivos
tangibles y sin centrarse en facto-
res externos que no puede con-
trolar (curacion o recuperacién).
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Si el tratamiento no es eficaz, algo
inevitable en las enfermedades
cronicas, los profesionales sanita-
rios deben tener la habilidad de ir
cambiando las expectativas de la
persona para evitar que una falsa
esperanza termine derivando en un
exceso de terapias respecto a lo
recomendable.

La esperanza intrinseca en
objetivos mas subjetivos

Una esperanza “intrinseca”, cen-
trada en objetivos mas subjeti-

vos como la calidad de vida o la
blusqueda de un significado para la
vida. En este momento de la enfer-
medad es importante consultar con
el paciente si quiere Unicamente
un manejo sintomatico o probar
tratamientos adicionales en caso
de que no tengan una eficacia de
curacion suficientemente probada.
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Resiliencia en ninos con enfermedad cronica

En el caso de los ninos
con enfermedad cronica, el
profesional tiene que traba-
jar tanto con los pacientes
como con sus familias.

De hecho, muchas veces se trata
de un diagnéstico devastador para
los padres, que pueden sentir tris-
teza, ira o culpabilidad™'.

Es importante ayudar a que los
padres controlen el propio estrés,
entiendan y acepten la enferme-
dad de su hijo con las limitaciones
que pueda acarrear, y para ello, el
papel del profesional sanitario sera
fundamental'.

Especialmente complejos son los
casos en los que el diagnostico
es incierto o no se puede aliviar
el malestar del nifio, lo que puede
generar una sensacion de pérdida
de control generalizadasobre la
enfermedad de su hijo y la forma
de hacerle frente.

En cuanto al propio paciente,

el nino, hay casos o momentos
puntuales en los que ellos también
quieren informarse sobre su en-
fermedad. Ante esta situacion, es
esencial conocer lo que ya saben

y lo que quieren saber, proporcio-
nandoles la informacién apropiada
a su edad y a sus necesidades. Es
importante que el médico le resuel-

va sus posibles dudas y temores
para reducir su incertidumbre'.

En relacién con el ambito escolar
también pueden surgirle preocupa-
ciones al paciente, ya que el nifio
puede sentirse aislado o inseguro
ante la posibilidad de tener que
afrontar cualquier pregunta rela-
cionada con su enfermedad. Tanto
los profesionales sanitarios como
sus familiares pueden ayudarlos a
preparar un pequefio guion para
poder contestar a posibles pregun-
tas sobre su estado y explicar su
enfermedad de forma adecuada

y precisa a sus companieros en el
colegio.




El papel de la familia

Hay que tener en cuenta que
cerca del 75% de todos los cui-
dados de la salud se producen
por cuidadores no profesionales
dentro de la familia'2.

En su labor diaria, el profesional
sanitario puede adoptar dos tipos
de practica distintas'':

Centrada al individuo

“La orientacion centrada en el
paciente como individuo, en la
que se valora la enfermedad y se
dictan pautas de actuacion”.

Centrada a la familia

La practica orientada al contexto
de la familia, “valorandola como
un recurso en todo el proceso de
salud/enfermedad, tanto diagnds-
tico como de informacion y segui-
miento”.

La evidencia cientifica sefiala que
este segundo tipo de abordaje
aumenta la informacién que recibe
el profesional sanitario y mejora la
cumplimentacién de los regimenes
terapéuticos y la adherencia a los
tratamientos por parte del pacien-
te'.

En el caso de pacientes con enfer-
medades cronicas que necesitan
de un cuidador principal, es im-
portante que el médico identifique
si forma parte de la familia, tanto
para que reciba toda la informacion
necesaria sobre la enfermedad, su
abordaje y sefales de mal control

o complicaciones, como para tener
en cuenta sus posibles alteraciones
emocionales y los problemas que
la patologia puede ocasionar en la
dindmica familiar'".
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