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RESUMEN

Las enfermedades raras afectan a la calidad de vida de mas de
3.000.000 de personas en nuestro pais incluyendo pacientes y
familiares, sometiéndolas a multiples situaciones de estrés y
generando altos niveles de ansiedad. Al igual que otros factores
ambientales, estas alteraciones emocionales tienen una
repercusion directa sobre la salud, siendo necesario realizar
una intervencion psicosocial preventiva y promotora del
bienestar emocional a fin de prevenir consecuencias nefastas.
La relajacion, el biofeedback, el entrenamiento autdgeno, la
musicoterapia, el mindfulness, la hipnosis, la terapia cognitivo
conductual, los grupos de apoyo o la resoluciéon de problemas
son métodos apoyados por una gran cantidad de literatura
cientifica y estan analizados en el presente trabajo. Estos
métodos se utilizan actualmente en el medio hospitalario de
diversos paises para el control de las respuestas emocionales
en enfermedades como el cancer, la fibromialgia, la esclerosis
multiple o la insuficiencia renal crénica, y bien podrian incluirse
en el tratamiento integral de las enfermedades raras para el
abordaje del estrés y la ansiedad.

Palabras clave: Ansiedad, estrés, enfermedades raras, factores
psicoldgicos, calidad de vida.

ABSTRACT
Rare Diseases affect the quality of life of more than 2,000000 of

people in our country including patients and family, subjecting
them to multiple situations of stress and often generating high
levels of anxiety. Like other environmental factors, these



emotional changes have a direct impact on health, being
necessary preventive psychosocial intervention and promoting
emotional well-being to prevent dire consequences. Relaxation,
biofeedback, autogenic training, musictherapy, mindfulness,
hypnosis, cognitive behavioral therapy, group therapy or
problem solving are methods supported by a wealth of
scientific literature and are analyzed in this work. These
methods are currently used in hospitals from various countries
to control emotional responses in diseases such as cancer,
fibromyalgia, multiple sclerosis or chronic renal failure, and that
could well be included in the treatment of rare diseases for
boarding stress and anxiety.

Keywords: Anxiety, stress, rare diseases, psychological factors,
quality of life.



INDICE

1.- GLOSARIO DE ABREVIATURAS .....cciiiiiiiriitieic e 6
2.- MARCO CONCEPTUAL ..eitiiiiiiriitecct ittt 8
3.- OBIETIVOS ...ttt 23
4.- METODOLOGIA DE LA BUSQUEDA ........cooiiiiiiiiiiiiiiniec e, 24
5. RESULTADOS ....ooiiiiiiiiiitieeee ettt ettt 29
6.- DISCUSION ..ottt 68
7.- CONCLUSIONES ...ttt 77
8.- REPERCUSIONES ..ottt 79
9.- BIBLIOGRAFIA ...ttt 88
ANEXOS ...t 106



1. GLOSARIO DE ABREVIATURAS

AAPB: Association for Applied Psychophysiology and
Biofeedback

AME?2: Atrofia Espinal Infantil

AMTA: American Music Therapy Association

AP: Atencién Primaria

APA: American Psychological Association

BF: Biofeedback

BOE: Boletin Oficial del Estado

CIE-10: Clasificacion Internacional de Enfermedades 102 versidn
CMT: Carcinoma medular de tiroides

CREER: Centro de Referencia Estatal de Enfermedades Raras
DSM: Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
DT: Distress Thermometer

EERR: Enfermedades raras

ELA: Esclerosis Lateral Amiotroéfica

EM: Esclerosis Multiple

EPOC: Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica
EURORDIS: European Rare Diseases Organisation

FEDER: Federacion Espanola de Enfermedades Raras

FM: Fibromialgia

GAS: Sindrome General de Adaptacién



GERNA: Grupo de Enfermedades Raras de Navarra

HPA: Eje Hipotalamo-Pituitario-Adrenal

HTA: Hipertension Arterial

INE: Instituto Nacional de Estadistica

IRC: Insuficiencia renal crénica

MBE: Medicina Basada en la Evidencia

MBSR: Mindfulness Basado en la Reduccién del Estrés
MSSSI: Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad
NANDA: North American Nursing Diagnosis Association
NCCN: National Comprehensive Cancer Network

NF: Neurofibromatosis

NHIS: National Health Interview Survey

NICE: National Institute for Health and Care Excellence
NK: Células Natural Killer

OCU: Organizacién de Consumidores y Usuarios

Ol: Osteogénesis imperfecta

PAD-A: Una Unica Pregunta para detectar Ansiedad o Depresion

REpIER: Red Epidemioldgica de Investigacién de Enfermedades
Raras

SNA: Sistema Nervioso Auténomo

TCC: Terapia Cognitivo-Conductual



2. MARCO CONCEPTUAL

Las enfermedades crdénicas de larga duracién tienen un impacto
directo en la calidad de vida de los afectados, y pueden ir
acompafiadas de trastornos psicolégicos, como ansiedad o
depresion. En este sentido, Pérez y colaboradores indican que
“la calidad de vida subjetiva... depende mucho de la incidencia
de trastornos psicolégicos como la ansiedad vy la
depresion...”(1).

En el caso de las Enfermedades Raras (EERR), éstas poseen una
serie de caracteristicas que, ademds de provocar un dificil
manejo de la propia enfermedad, generan un gran impacto en
el bienestar subjetivo de la persona, viéndose afectada su
calidad de vida.

El origen del término Enfermedad Rara surgié en la década de
los 80 en los EEUU, cuando varios autores coincidieron en la
idea de resaltar la presencia de ciertos problemas comunes a
las enfermedades poco frecuentes, como el retraso en el
diagnodstico o la dificultad para realizar estudios de
investigacion clinica, a pesar de manifestarse de forma
diferente. A partir de este momento, se aglutind bajo el
término de Enfermedades Raras (Rare Diseases en inglés) a
todos aquellos trastornos cuya prevalencia era muy baja(2).

Actualmente, las EERR son un conjunto de trastornos
heterogéneos de baja prevalencia, que afectan a menos de 5
casos /10 “ habitantes en la Unién Europea (Decisién N2
1295/1999/EC), sin embargo, esta cifra puede variar en funcién
de la region o de la fuente consultada, ya que algunos
trastornos son frecuentes en ciertas zonas geograficas,
mientras que resultan desconocidos en otras. En este sentido,
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es muy complejo establecer un punto de corte basado en la
prevalencia para definir si una enfermedad puede considerarse
rara, ya que no soélo ésta varia en funcién del pais, sino que
ademas se adolece de estudios epidemiolégicos suficientes
como para estimar una prevalencia real de cada trastorno(2).
Seglun la European Rare Diseases Organization (EURORDIS)
podria considerarse que el colectivo de forma conjunta afecta a
entre 24 y 36 millones de ciudadanos en la UE (entre el 6%-
8%)(3). En Espafia, segun las estimaciones de la Federacién
Espainola de Enfermedades Raras(FEDER), existen 3 millones de
afectados(4).

Por tanto, tal y como se afirma en la Guia de Apoyo Psicolégico
para Enfermedades Raras de FEDER(5), en las enfermedades
raras se produce “la paradoja de la rareza”: aunque cada
enfermedad tiene wuna prevalencia muy baja y son
desconocidas e invisibles para gran parte de la poblacion, en
conjunto suponen un elevado numero de afectados.

Siguiendo con la definicién, no sdlo resulta dificultoso
establecer un concepto estandar atendiendo a la prevalencia,
sino que existen otra serie de razones por las que se hace
especialmente dificultoso delimitar este colectivo, por ejemplo,
la gran diversidad de trastornos existentes, el escaso numero
de muestras para su investigacién, o la dificultad para
establecer un diagndstico dada la elevada variabilidad de
sintomatologia para la misma enfermedad.

La Red Epidemiolégica de Investigacidon de Enfermedades Raras
(REpIER) (2), con el objetivo de facilitar su estudio, propuso una
serie de caracteristicas para poder acotar a este colectivo, que
fueron:



Escaso conocimiento etioldgico

Cronicidad

Falta de tratamiento curativo o escasa accesibilidad al
mismo

» Importante carga de enfermedad

» Limitacion de la calidad de vida

Y V V

De esta manera, aunque la fisiopatologia de las EERR es
diversa, se muestran ciertos aspectos comunes a todas ellas
que posibilitan agruparlas y estudiar la repercusién de estas
enfermedades sobre la calidad de vida de las personas
afectadas y ofrecer una alternativa que mejore su bienestar(6).

2.1. Caracteristicas comunes de las EERR

A continuacion se realizard un desglose explicativo de las
caracteristicas comunes a las EERR a fin de clarificar vy
profundizar en la realidad que rodea a estos pacientes y sus
familias.

a) Enfermedades mal conocidas con falta de informacion y
retraso en el diagndstico.

Segun el Estudio sobre situacion de Necesidades Sociosanitarias
de las personas con EERR en Espafia (Estudio ENSERio)
realizado por FEDER (6), el promedio de tiempo hasta obtener
un diagndéstico en una persona afectada por una ER estad en
torno a los 5 afos. Los motivos que justifican este retraso
atienden a multiples causas, pero las principales son:

el desconocimiento que rodea a estas patologias, dada
la amplia variabilidad de sintomatologia para una
misma enfermedad o la falta de estudios que ofrezcan
pautas diagnodsticas mas claras

10



- la dificultad de acceso a la informacién necesaria
- la localizacion de  profesionales o centros
especializados.

Pero lo cierto es que este retraso genera en el afectado y su
familia gran angustia e inseguridad. Por un lado, Ia
incertidumbre de un futuro desconocido e incierto y por otro,
la posibilidad de un agravamiento en la enfermedad por no
recibir el tratamiento adecuado (segun este estudio el 9,36%
tiene un diagndstico pendiente de confirmar y el 3% no tiene
diagndstico, por lo que el tratamiento posiblemente no sea el
adecuado) hace que durante estos primeros anos la calidad de
vida y el bienestar subjetivo se vean seriamente
comprometidos. A esta situacion se le afiade el gran
desconocimiento existente por parte del personal sanitario que
genera desconfianza en el paciente, ya que aquel no se ve
capacitado para responder a sus necesidades de informacién
(2,5,7).

b) Falta de sensibilizacién social

Durante estos ultimos afios se han realizado grandes esfuerzos
por aumentar la visibilidad del colectivo de afectados con EERR.
Es de destacar que los esfuerzos por aumentar la visibilidad del
colectivo han sido realizados desde la sociedad civil. En este
momento, podemos afirmar que el movimiento asociativo de
EERR tiene una fuerza evidente, y cada vez, con mayor
intensidad, aparecen presentes sus reivindicaciones en los
distintos foros publicos sobre salud. No obstante, el camino por
recorrer es aun largo.

A nivel estatal, FEDER es la entidad en Espana que representa el
mayor tejido asociativo, conformado en este momento por 317

11



asociaciones de personas afectadas y familiares. Dicha entidad
nacio en el afio 1999 fruto de la unién, interés y esfuerzo de 7
asociaciones. También en nuestro pais, en 2009 se cred el
Centro de Referencia Estatal de Enfermedades Raras (CREER)
con el objetivo de constituir un centro de referencia a nivel
estatal, a la vez que ofrecer atencién directa a los afectados. En
Navarra se cred en 2012 el Grupo de Enfermedades Raras de
Navarra (GERNA) y en el 2013, Ao de las Enfermedades Raras,
se constituyd en Murcia la | Alianza Iberoamericana de
Enfermedades Raras (ALIBER), con el objetivo de compartir
buenas practicas y ayudar a mejorar la situacion de las miles de
familias que sufren una ER en Latinoamérica.

A nivel europeo EURORDIS, nacida en 1997, es una alianza no
gubernamental de organizaciones de afectados dirigida por
pacientes que representa alrededor de 700 organizaciones de
EERR en mas de 60 paises(8—12).

Por ultimo resaltar Orphanet como portal de informacion de
referencia en enfermedades raras y medicamentos huérfanos,
dirigido a todos los publicos, cuyo objetivo es contribuir a la
mejora del diagnéstico, del cuidado y del tratamiento de los
pacientes con EERR(13).

A pesar de ello, y unido a las peculiaridades que presentan
ciertas enfermedades raras, los afectados manifiestan sentirse
aislados socialmente y un 76,66% de los afectados se ha
sentido discriminado al menos en alguna ocasién por motivos
de su enfermedad(6).

c) Prondstico vital comprometido
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Segun los datos aportados por el estudio ENSERio(6), el59% de
personas diagnosticadas con EERR tiene prondstico vital
comprometido: el 35% de los afectados muere al afio de ser
diagnosticado, el 12% muere entre el afio y los 5 afos
siguientes al diagndstico y un 12% fallece entre los 5 y 15 afios
tras el diagndstico. Dicho de otro modo, sélo el 41% de los
diagnosticados sobrevivira mas de 15 afos tras ser
diagnosticado (4).

d) Origen genético e inicio en edad pediatrica

Se estima que el 80% de las EERR son de origen genético, en su
mayoria hereditario, mientras que el 20% restante se deben a
causas infecciosas, alérgicas, degenerativas o autoinmunes, a
menudo desencadenadas por factores ambientales. Aunque los
progenitores conocen el riesgo de esta herencia en aquellos
trastornos debidos a mutaciones genéticas autosdémicas
dominantes, en los casos donde la enfermedad proviene de
genes recesivos, los progenitores suelen ser individuos sanos,
por lo que, aun siendo portadores de la mutacién, desconocen
el riesgo. Muchas de estas enfermedades se manifiestan
durante la nifez (Atrofia Espinal Infantili (AME 2),
Neurofibromatosis (NF), Osteogénesis imperfecta (Ol)) pero
otras son propias de la edad adulta (Huntington, Crohn,
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), Sarcoma de Kaposi,
Carcinoma Medular de Tiroides (CMT)) o muestran algun
sintoma durante la nifiez y rebrotan con sintomatologia florida
en la edad adulta. Para las personas con antecedentes
genéticos esta caracteristica genera gran aprension, incluso
llegando a necesitar tratamiento psicoldgico en algunos casos.
Ademas, la mayoria los trastornos aparecen en el nacimiento o
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durante la infancia y el 30% de los afectados muere antes de
cumplir los 5 afios. Ante esta perspectiva podria afirmarse que
el malestar no solamente se genera en el afectado, sino
también en los familiares (2,5).

e) Enfermedades graves y altamente incapacitantes.

Tal y como se indica en la Guia de Apoyo psicoldgico para
EERR(5), el 65% de las EERR son invalidantes, y suelen cursar
con las siguientes manifestaciones:

- Comienzo precoz

- Dolor crénico

- Desarrollo deficitario de estructuras fisioldgicas
- Prondstico comprometido

Por otro lado, el 75% de estas enfermedades afecta durante la
etapa infantil, por lo que gran parte de su cuidado recae
directamente en las familias, afectando también a la calidad de
vida del nucleo familiar y no sélo del paciente. En cuanto a la
poblacién adulta, segun los datos aportados por el estudio
ENSERio(6), 75% de los afectados necesitan ayuda para valerse
por si mismos, dependiendo de otras personas para conseguir
autonomia, y un 35% de la muestra estd insatisfecho con el
grado de incapacidad otorgado, lo que deja entrever que
probablemente el nimero de personas dependientes sea
mayor al estimado por las estadisticas. En este sentido, en
Espana existen 2.518.943 personas afectadas directa o
indirectamente por este grupo de enfermedades(2).

f) Gran dificultad en hacer estudios epidemioldgicos
Existe una gran dificultad en la realizacion de estudios

epidemioldgicos en el colectivo de afectados por EERR. Dos son
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los principales inconvenientes: el primero de ellos es la baja
prevalencia de los distintos trastornos que dificultan reunir una
muestra suficientemente grande como para poder emitir
resultados representativos, y el otro gran inconveniente es la
elevada variabilidad en la sintomatologia para una misma
enfermedad que convierte en tarea ardua emitir un diagndstico
correcto(2).

g) Falta de tratamiento y de fdrmacos

Dada la baja prevalencia de las EERR, la inversién farmacoldgica
gue sobre ellas se realiza resulta insuficiente, generando escasa
investigacion y poca rentabilidad en la industria farmacéutica.
Como consecuencia de lo mencionado, uno de los principales
problemas en la utilizacién de medicamentos en EERR es que
no existe evidencia suficiente acerca de la efectividad y
seguridad en su uso. Desde hace varias décadas, la visibilidad
de este problema ha aumentado considerablemente dando
lugar al concepto de “medicamento huérfano”, aquel destinado
a tratar a menos de 5/10.000 personas (Regulacion N@
141/2000/EC). A pesar de ello, las dificultades para acceder a
dichos farmacos son muy elevadas en la mayor parte de los
casos. Nuevamente el estudio ENSERio(6)nos muestra que un
42,68% de los encuestados no tiene tratamiento o considera
gue el que tiene es inadecuado. Pero no solamente la ausencia
de tratamiento o la dificultad de acceso genera malestar e
incertidumbre en los pacientes: el numero promedio de
medicamentos que son necesarios para tratar algunas EERR
puede ascender hasta 58 pastillas diarias mds las inyecciones
pertinentes, y todo ello para paliar unos sintomas, sin que este
tratamiento sea curativo, por lo que es de presuponer que el
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mero diagndstico de estos trastornos afecte negativamente al
bienestar subjetivo del paciente(1,2).

h) Necesidad de coordinacidn asistencial

La asistencia de pacientes con EERR es compleja, ya que
requiere ser tratada por un equipo multidisciplinar que aborde
las distintas necesidades de los afectados. Es por este motivo
gue demanda gran coordinacién por parte de los distintos
servicios que atienden a este colectivo; sin embargo, la falta de
protocolos o de un modelo de atencion sanitaria efectivo, junto
con la falta de coordinacién entre los distintos profesionales
sanitarios, son detectadas por los pacientes como barreras que
dificultan la atencion sanitaria, cuestion que genera gran
estrés. En este sentido, el 50% de los afectados analizados en el
estudio ENSERio se siente insatisfecho con la asistencia
recibida, ya sea por el desconocimiento de la enfermedad por
parte del personal, por la inadecuacién del tratamiento
propuesto o por la poca coordinacién existente entre los
distintos profesionales. El informe EURODRDIS-CARE 3 para 13
paises indica que en Espafia hay un 20% de pacientes
insatisfechos (6).

i) Demanda de ayuda sanitaria, educativa, laboral y social

A pesar de disponer de un sistema sanitario que se esfuerza por
acoger a este colectivo (prueba de ello es la elaboracién de una
Estrategia en Enfermedades Raras por parte del Sistema
Nacional de Salud, que aunque poco desarrollada por el
momento, supone toda una declaracidon de intenciones) son
multiples las dificultades que encuentran los afectados por
EERR para acceder a los recursos disponibles.

16



Del estudio ENSERio tan sélo un 27,21% de los
encuestados afirma que la seguridad social cubre el coste
total de todos los productos sanitarios que necesita.
El 17,43% tiene serias dificultades para conseguir el
tratamiento que necesita.
Dado el alto grado de especificidad en el servicio que
requieren y el poco numero de servicios disponibles, estos
pacientes deben, con frecuencia, realizar grandes
desplazamientos. El 49,52% de la muestra ha necesitado
desplazarse fuera de su provincia durante los dos ultimos
afos para recibir algun tratamiento o prueba diagndstica.
Aproximadamente el 85% de pacientes en edad escolar
analizados necesita adaptaciones y apoyos en la escuela,
pero el 53,4% de afectados tiene esta necesidad sin cubrir.
El 55,6% de los pacientes que se encuentran en situacion
laboral activa necesita adaptacién para poder trabajar
pero sélo el 26% tiene cubierta esta necesidad.
En cuanto a las ayudas recibidas para la adaptacién de la
vivienda, no siempre cubren la totalidad del gasto o no
llegan a tiempo (6).
La situacion econdmica de las familias afectadas se ve
mermada por:
los gastos extraordinarios que realizan para hacer
frente a la enfermedad, (consultas privadas,
ortopedia, apoyo asistencial, adaptacién a |la
vivienda y transporte adaptado) ya que no en
todos los casos se subvenciona
- la pérdida de oportunidades laborales que supone el
hecho de padecer una ER.
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Mayor dificultad
de acceder a

Salud mermada
por afeccion de

EERR

recursos
sanitarios

{ Peoraccesoa | ™
ingresos
econémicos

Figura 1. CICLO DE RETROALIMENTACION SALUD-
SITUACION ECONOMICA. El estado de salud
repercute en las posibilidades de obtener
ingresos econdémicos, y esta disminucion de
posibilidades  econémicas genera  mayor
dificultad para obtener recursos sanitarios,
afectando nuevamente a la salud. Elaboracion
propia.

Esta situacion impacta
directamente sobre el
estado de salud ya que
se produce un efecto de
retroalimentacion: el
afectado por EERR goza
de peor salud por lo que
tiene peor acceso a
obtener ingresos
econdmicos, a su vez, el
hecho de tener menos
ingresos genera mayor
dificultad para acceder a
los recursos sanitarios

provocando nuevamente peor salud. (Fig. 1)

j) Gran sufrimiento y desesperacién psicoldgica de pacientes y
familias

Por ultimo, la falta de informacién sobre el trastorno obliga a
los pacientes a aumentar sus conocimientos buscando
referencias en fuentes de informacién alternativas como
internet, siendo los resultados en muchas ocasiones negativos
debido a que la fiabilidad de lo que encuentran no siempre es
la deseable; pero ademas, la escasez de formacidn por parte de
los profesionales y el deterioro significativo de la salud genera
en los pacientes malestar psicoldgico. Especialmente pueden
brotar episodios de ansiedad durante la aparicion de nuevos
sintomas o el repunte de otros que ya estaban controlados,
como consecuencia del curso impredecible de la enfermedad.
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Sin embargo la pérdida de bienestar subjetivo no sélo se
produce en el afectado, sino también en sus familiares. El
37,1% de los cuidadores de afectados con dependencia
consumen farmacos psicoactivos para paliar el estrés(14). De
esta forma tanto el estudio ENSERio como la Estrategia en EERR
del Sistema Nacional de Salud proponen aumentar el apoyo
psicoldgico tanto a pacientes como a cuidadores con el objetivo
de aumentar sus conocimientos sobre la gestidon eficaz del
estrés y las tensiones emocionales derivadas de la
enfermedad(6,15,16).

Tras haber analizado las caracteristicas de las EERR y la
repercusiéon que ellas tienen sobre la vida diaria, se concluye
gue los pacientes con EERR se enfrentan a una cantidad mayor
de estresores que el resto de la poblacion sana por lo que
efectivamente su calidad de vida subjetiva puede verse
mermada. Sin embargo, resulta sorprendente la poca cantidad
de estudios e investigaciones que se han realizado acerca de las
repercusiones psicoldgicas de este tipo de enfermedades. No
es de extrafar que estén surgiendo nuevas disciplinas como la
psicooncologia o la psiconefrologia, con el fin de estudiar el
impacto de estas enfermedades sobre los procesos cognitivos y
emocionales, y poder de esta manera proponer una alternativa
de tratamiento (1).

2.2. Prevalencia de la ansiedad en la poblacién

En cuanto a la ansiedad, la North American Nursing Diagnosis
Association (NANDA) la define como “Sensacion vaga e
intranquilizadora de malestar o amenaza acompafiada de una
respuesta auténoma (el origen de la cual con frecuencia es
inespecifico o desconocido para la persona); sentimiento de
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aprension causado por la anticipaciéon de un peligro. Es una
sefial de alerta que advierte de un peligro inminente y permite
a la persona tomar medidas para afrontar la amenaza”(17). Es
por tanto una reaccion de alarma ante una situacion
considerada como peligrosa o amenazante.

Dentro de la poblacién sana, segin los datos del Instituto
Nacional de Estadistica(INE) 2011-12, el 15,6 % de los adultos
padecen ansiedad; sin embargo, la ansiedad provocada por
problemas de salud afecta al 31% de las personas que acuden a
consulta por estrés, segin los datos de la Organizacién de
Consumidores y Usuarios (OCU) 2005(14,18).

No se disponen de datos referentes al colectivo de EERR, pero
se han cotejado datos pertenecientes a otras enfermedades
con caracteristicas comunes, como la cronicidad o Ia
incapacidad; este es el caso del céncer, la insuficiencia renal
crénica (IRC) o la fibromialgia (FM). En este sentido la
sintomatologia ansiosa entre los pacientes con cancer en
nuestro medio asciende a un 24% (19), en EEUU el 44% de
pacientes con cancer tiene alguin sintoma de ansiedad y el 23%
tienen ansiedad significativa (20). Otros estudios estiman que el
32,3% de pacientes con FM sufren ansiedad (21) y el 46,72% de
los pacientes con IRC padecen ansiedad(1).Teniendo en cuenta
estos datos, podria sospecharse que un elevado nuimero de
pacientes con EERR también padecen ansiedad.

No existen practicamente tratamientos curativos para las EERR
sino terapias de caracter paliativo y de manejo de sintomas. De
entre dichas terapias se encuentra, como tratamiento genérico
para las EERR neuromusculares, la fisioterapia. El objetivo como
ya se ha mencionado no es curar la enfermedad sino mejorar la
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calidad de vida de estos pacientes. Existe evidencia cientifica de
que la fisioterapia puede mejorar la sintomatologia,
especialmente en las enfermedades de piel y pulmén, y es por
este motivo que se ofrece como alternativa(2).Realizando un
paralelismo con el caso de la fisioterapia, también se han
encontrado textos que avalan la eficacia de distintas formas de
abordaje del estrés y el manejo de la ansiedad, por lo que se
propone utilizarlas como medida complementaria al
tratamiento de los trastornos de baja prevalencia, con la
finalidad de mejorar la calidad de vida de estos pacientes y sus
familias.

2.3. Justificacion de la eleccion del tema

Desde la década de los 90, con el nacimiento de la Psicologia
Positiva a cargo del Profesor Martin Seligman, se viene
hablando acerca de la influencia del malestar emocional sobre
la salud. Cada vez parece estar mas claro que el estado
emocional de una persona afecta directamente a su estado de
salud, asi como al curso de la enfermedad; sin embargo existe
muy poca informacién publicada que revise dichos efectos en
poblacién afectada con EERR, y pocos son los recursos que se
ofrecen desde el sistema sanitario para paliarlo.

Tras haber acudido a sucesivos cursos de formacién acerca de
las EERR, y haber compartido espacios de didlogo con este
colectivo, pude observar que estos pacientes, ademas de
demandar ayudas socio-sanitarias, también demandaban
visibilidad y apoyo emocional, ya que el hecho de padecer una
enfermedad de baja prevalencia, hace que el afectado se sienta
solo y aislado por las multiples causas anteriormente expuestas
(Introduccion). Esta cuestion me hizo reflexionar sobre el gran
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estrés emocional al que este colectivo debia estar sometido, y
cred en mi una inquietud de saber si desde el servicio sanitario
se ofrecia alguna alternativa, o en el caso de no haberla, qué
podria hacer enfermeria para ayudar a sobrellevar este
aspecto. Con estos antecedentes se inicié la labor investigadora
qgue culmina con el presente trabajo.

De esta forma, se pretende ofrecer un abanico de técnicas,
apoyadas por la evidencia cientifica, que puedan ayudar al
afectado a controlar y paliar el estrés derivado de la propia
situacién de enfermedad.

El esquema de trabajo que se propone es en primer lugar
realizar un acercamiento a los procesos psico-fisioldgicos de
estrés en el ser humano, asi como la repercusion que éste tiene
sobre la salud; posteriormente se plantean las distintas técnicas
de abordaje del estrés y la ansiedad que actualmente se
realizan en distintos centros sanitarios, y finalmente se
establecen unas recomendaciones clinicas para su supuesta
implementacion en el colectivo de EERR.
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3. OBJETIVOS
Objetivo principal:

Ofrecer un abanico de técnicas, apoyadas por la
evidencia cientifica, que puedan ayudar al afectado por
EERR a controlar y paliar el estrés derivado de la propia
situacion de enfermedad.

Objetivos secundarios:

» Mostrar el impacto del estrés y la ansiedad sobre la
evolucion de las enfermedades raras explicando el
mecanismo fisiopatoldgico y las alteraciones funcionales
gue en el organismo se producen.

» Describir las distintas formas de abordaje del estrés que
son utilizadas en el entorno sanitario.

» Establecer un grado de recomendacién de cada uno de
los distintos métodos de abordaje del estrés a través de
la realizacién de una clasificacién del nivel de evidencia
cientifica de los mismos.
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4. METODOLOGIA DE LA BUSQUEDA

El presente documento es una revisidon bibliografica realizada
entre septiembre de 2015 y mayo de 2016.

4.1 Bases de datos y palabras clave

Para su elaboracién se comenzé efectuando una primera
busqueda durante los meses de septiembre y octubre en las
bases de datos:

v Scoopus v' Pubmed v Web of

v’ Dialnet Science

Las palabras claves utilizadas fueron:

v disease + psycho* + v" Hypnosis therapy and
stress stress,

v" enfermedades raras v' stress and disease,

v factores v' Selye + general
psicoldgicos + adaptation syndrome,
calidad de vida v biofeedback AND

v' management + anxiety OR stress,
anxiety v Effect* + relaxation

v' anxiety +

] therapy.
exacerbations
Los filtros usualmente utilizados fueron:

v' Lengua: inglés y/o espafiol
v" Afio de publicacion: 2010-2015
v Free full text

De esta busqueda en total se obtuvieron:

v' Scoopus: 194 resultados, de los cuales se seleccionaron
3
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v Dialnet: 177 resultados, de los cuales se seleccionaron 6

v" Pubmed: 276 resultados, de los cuales se seleccionaron
16

v NCBI Bookshelf: 1035 resultados, de los cuales se
seleccionaron 3

v" Web of Science: 45 resultados, de los cuales se
seleccionaron 2

También se consultd la pagina web de FEDER de donde se
obtuvieron 4 documentos, ademas de datos epidemiolégicos.

Asi mismo, se cotejaron algunos documentos de cardcter oficial
presentes en las pdginas web del Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e lgualdad (MSSSI) de donde se obtuvieron 2
textos, ademas de datos epidemioldgicos, y del Boletin Oficial
del Estado (BOE) de donde se obtuvo 1 documento.

4.2 Criterios de inclusion y exclusiéon

Los criterios de inclusién para la seleccién de documentos
fueron aquellos relacionados con la pertinencia al objeto de
estudio:

a) que informasen acerca de la calidad de vida de las
personas con enfermedades raras

b) que explicase el proceso fisiolégico de la respuesta al
estrés

c) que pusiera de manifiesto la relacidon existente entre
estrés y enfermedad

d) que mostrase la eficacia de algin método no
farmacoldgico para disminuir la ansiedad y/o estrés.

Se excluyeron todos aquellos cuyo tema central diferia de los
expuestos anteriormente.
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Cronograma

Durante los meses de noviembre y diciembre se llevé a cabo
una lectura detenida de los 37 documentos y la confeccién de
fichas con las ideas que resultaban pertinentes para la
elaboracién del documento. De estos 37 documentos se
desecharon 5 por no aportar informacién pertinente.

Durante los meses de enero y febrero se revisaron los aspectos
recogidos en las fichas con el objetivo de detectar posibles
areas pobres de contenido, y se realizé de nuevo una segunda
busqueda, orientando dicho ejercicio hacia la total cobertura
de los objetivos que se pretendian conseguir. Esta vez se tomod
como referencia la bibliografia de algunos textos ya leidos
como fuente de datos. Se obtuvieron asi 28 documentos.

Ademads, en esta segunda exploracién se buscé informacion en
las paginas web de referencia Association for Applied
Psychophysiology and Biofeedback (AAPB), EURORDIS,BOE,
GERNA, American Psychological Association(APA), Centro de
Referencia Estatal de Enfermedades Raras, Orphanet y NANDA
International.

Durante los meses de marzo, abril y mayo se procedid a la
elaboracién del documento siguiendo las pautas de la Guia
Docente de Trabajo Fin de Grado (actualizacién 2015).

4.3 Elaboracion de tablas

Para realizar la tabla comparativa de la evidencia cientifica de
cada método (Tabla 1, pagina 29) se utilizaron los estudios
mencionados en el trabajo (pdg. 20-28)que se refiriesen
exclusivamente a la efectividad de algun método para abordar

26


http://www.aapb.org/
http://www.aapb.org/
http://www.apa.org/

el estrés o la ansiedad, ademas del documento de referencia
para establecer dicha clasificacion (Primo J, 2003 (22)).

Para la tabla de los cuestionarios validados (Tabla 2, pagina 31)
se recogieron todos aquellos que fueron citados en los distintos
articulos.
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4.4 Diagrama de flujo

Scoopus

194

Dialnet
177

Pubmed
276

NCBI Bookshelf
1035

Web of Science

45

!

Total: 1727

1697 sin relacion con el objeto de
estudio

Total: 30

FEDER: 4 —‘
Ministerio SSSI: 2

BOE: 1 J

5 no aportan informacién nueva

Total: 32
Seleccionados de otras bibliografias 28
—>
Para la elaboracién de la tabla 1: 1 >
Paginas webs consultadas: 9 (11 referencias, >
algunas paginas se citan varias veces.)
v

Total de referencias incluidas: 72

Figura 2. DIAGRAMA DE FLUJO DE LA BUSQUEDA DE INFORMACION. De
1727 documentos encontrados se han utilizado 72 para realizar el presente
trabajo. Elaboracién propia basada en Krattenmacher, T et al. 2012 (71).

Pag. 346
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5. RESULTADOS

5.1 Mecanismo fisiologico y psicoldgico del estrés.

El estrés puede definirse como “proceso que surge como
reaccion a cambios internos o externos del entorno” (23).Se
trata de un conjunto de fendmenos y reacciones
desencadenadas por la presencia de un estimulo, denominado
estresor, y que tienen por objeto aumentar la percepcion,
procesar mayor cantidad de informacion y obtener soluciones
inmediatas a fin de poner a salvo al individuo y recuperar el
equilibrio. Pertenece al grupo de las llamadas reacciones de
alostasis: cambios que se generan en los organismos con la
finalidad de recuperar la homeostasis dentro de un entorno
cambiante. Por tanto, el estresor o alarmigeno podria definirse
como “elemento que atenta contra el equilibrio u homeostasis
del organismo y desencadena la respuesta de estrés” (5).

Este proceso de cambio hacia las nuevas condiciones del
entorno es conocido como Sindrome General de Adaptacién
(GAS en inglés), fue definido por Hans Selye en 1926 y se
desarrolla en tres etapas(5):

1. Reaccion de alarma ante estimulos repentinos.
a) Fase de choque.
b) Fase defensiva.

2. Etapa de resistencia.

3. Etapa de agotamiento o de recuperacién

Sin embargo, una nueva clasificacidén de sus etapas fue definida
por DeKloety Derijk en 2004(23), atendiendo a la respuesta
fisiolégica que se desencadena en el organismo ante
situaciones de estrés:

29



1. Una fase de alerta o arousal, rdpida y como reaccién
inmediata al estresor para adaptarse al nuevo entorno
(respuesta noradrenérgica-simpatica y proinflamatoria)

2. Una segunda fase lenta, de recuperacion y regreso a la
normalidad (respuesta adrenal y antiinflamatoria).

En cualquier caso, las reacciones de estrés son adaptativas,
aumentan la supervivencia y permiten al individuo adaptarse a
nuevos entornos. Sin embargo, los recursos que se utilizan para
poner en marcha la respuesta adaptativa son muy elevados, y si
los estresores se suceden rapidos en el tiempo o un Unico
estresor permanece de forma persistente, puede interferir en
la fase de recuperacién dando lugar a desregulaciones del
sistema organico. Cuando esto ocurre tiene lugar la respuesta
de enfermedad, una respuesta inmune sistémica ante un
estresor, que cursa con sensaciéon de malestar, fiebre, fatiga,
dificultad de concentracion, excesivo suefio, disminucion de la
libido y el apetito, e hiperalgia. Esta respuesta adaptativa limita
la actividad normal del organismo, forzando asi su
recuperaciéon(23).

Cuando el estrés es adaptativo y promueve la supervivencia
recibe el nombre de eutrés, sin embargo, cuando ya no resulta
adaptativo y causa dano en el organismo es considerado como
distrés (20).

En cuanto a las consecuencias que se producen en el
organismo, podria decirse que se genera una respuesta
psicofisioldgica compleja a cuatro niveles:

1. Respuesta fisiolégica. Mediada principalmente por el
sistema nervioso simpatico y el eje Hipotdlamo-
Pituitario-Adrenal (eje HPA): taquicardias, sudores,

30



temblores, rubor, respiracion acelerada o entrecortada,
sensaciones en el estdmago, reacciones cutaneas.
También conocida como “reaccién de lucha o huida”.

2. Respuesta cognitiva. Presencia de pensamientos
distorsionados y rumiaciones: hipergeneralizacion,
filtrado o abstraccion selectiva, futurismo,
catastrofismo, falacias de control, falacias de mundo
justo, autoacusacion.

3. Respuesta emocional. Aparicion de emociones
negativas: ansiedad, miedo, tristeza, indefension, culpa,
depresion.

4. Respuesta motora-conductual: conductas de riesgo,
pérdida de control, agresividad, tartamudez, tics.

En lo que refiere al sistema inmunitario, también puede verse
alterado ante la respuesta de estrés. Algunos estudios ponen
de manifiesto la relacion existente entre ambos(23). Al parecer,
todos los d6rganos linfoides poseen inervacidon simpdtica vy
muchas células inmunes presentan receptores adrenérgicos
para poder regular los niveles de citoquinas circulantes,
pudiendo de esta forma responder a la activacion del sistema
nervioso simpatico. Conviene recordar que entre las diferentes
funciones del cortisol, hormona liberada durante las
situaciones de estrés, se encuentra la finalizacidon de la fase de
alerta por su efecto antiinflamatorio y su efecto reductor de la
serie blanca, generando asi inmunosupresion.

Por otro lado, otros investigadores demostraron la existencia
de relacién entre el estrés y la actividad inflamatoria en
imagenes de resonancia magnética, corroborando que
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efectivamente la actividad cerebral y los procesos fisioldgicos
son interdependientes(24).

Sin embargo, para que un estimulo actie como estresor resulta
necesario que el organismo lo considere como amenazante, es
decir, que el individuo realice una evaluacién subjetiva de la
situacién, y en funcién del resultado, este estimulo actuara
como estresor o no. Prueba de ello podria ser el estudio
realizado por Fancourt y colaboradores en 2015(25), donde se
analizaron los niveles de cortisol a 15 cantantes, antes vy
después de cantar en dos situaciones diferentes: con audiencia
y si ella. Los resultados mostraron que cantar en situaciones de
bajo estrés (sin publico) disminuia los niveles de esta hormona,
mientras que cantar en condiciones de alto estrés (con publico)
los elevaba de forma significativa, concluyendo que es la
evaluacién subjetiva del individuo sobre una situacién concreta
la que modula la respuesta endocrina, y no la actividad en si
misma.

Esta conclusidon coincide con la teoria cognitiva de Lazarus vy
colaboradores(20)emitida en 1984 donde se indicaba que las
personas realizan una evaluacién en cuanto a la significanciay a
los recursos personales disponibles para hacer frente. Si el
evento resulta significativo y la persona considera que no posee
recursos suficientes para hacerle frente, entonces se
desencadena una situacion de estrés. Por tanto, seglun esta
teoria, las reacciones ante el estrés dependen de la relacién
gue exista entre la persona y la situacion(4).

Atendiendo al nivel cognitivo de la respuesta psicofisiologica
compleja, Aaron Beck, en su modelo explicativo de las
distorsiones cognitivas(5), indica que el estrés perjudicial o
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distrés activa una serie de pensamientos automadticos que
generan atencidon selectiva en aspectos negativos (vision
pesimista) de la situacién y de la capacidad de la persona para
superar la situacién. Si ademads, segun la teoria de Lazarus, la
superacion del estrés depende en gran medida de Ila
percepcion de la capacidad que tiene la persona para superar el
estresor, se concluye que el estrés influye de manera negativa
en la superacién del estresor, resultando mas dificil afrontar la
situacién bajo estas condiciones(5).

Comparando al ser humano con el resto de seres vivos, la
especie humana es la Unica capaz de anticipar amenazas
sociales o fisicas gracias al I6bulo frontal que permite imaginar;
y este proceso cognitivo de orden superior posibilita la
activacion de la respuesta general de adaptacion sin necesidad
de presenciar una amenaza real. Los procesos enddgenos del
pensamiento, como recuerdos desagradables o anticipacién de
situaciones negativas, pueden actuar como estresor de la
misma forma que lo haria un alarmigeno ambiental si su
intensidad es suficientemente elevada (23).

Llegados a este punto, resulta necesario aclarar los conceptos
de ansiedad y estrés, asi como la diferencia entre ellos.

Podria decirse que el estrés es una respuesta adaptativa que
permite defender o poner a salvo al individuo ante una
situacidn real considerada como amenazante; mientras que la
ansiedad es una reaccidn emocional negativa, fruto de un
procesamiento cognitivo y no de una situacidn real; pero
ambos, estrés y ansiedad, tienen la capacidad de generar una
respuesta general de adaptacién en el organismo.
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A menudo niveles elevados de estrés van asociados al
desarrollo de emocionalidad negativa como la ansiedad.
Cuando la emocionalidad negativa se prolonga en el tiempo
puede dar lugar a un trastorno adaptativo de tipo ansioso,
depresivo o mixto. Ello justifica la intervencién precoz ante el
desarrollo de ansiedad en cualquiera de sus formas(14).

5.2Impacto de la ansiedad y el estrés sobre el

organismo.

El estrés es una condicion inherente al ser humano. El estrés
leve, como el inducido por el ejercicio, resulta beneficioso para

M Estrés
J,Suefio
PGrelina M Cortisol

Inmunosupresién

Figura 3. CONSECUENCIAS DEL ESTRES SOBRE LOS
CICLOS DEL SUENO. El estrés produce variaciones
en los ciclos del suefo, alterando también otros
procesos fisiolégicos como el apetito o la
inmunidad. Elaboracion propia.

la salud; sin embargo,
grandes  estresores 0
pequefios estresores
repetidos en un corto
espacio de tiempo pueden
sobrecargar el sistema
alostatico vy resultar
perjudiciales para la salud.
Podria decirse que el
estrés tiene un efecto de
hormesis sobre la salud: a
pequefias dosis, es
beneficioso, a grandes
dosis, resulta
perjudicial(23). De esta
forma, son numerosos los

estudios que avalan la existencia de una relacién entre el estrés
prolongado y la desregulacion en el eje HPA, sistema central
noradrenérgico y eje simpdtico-adreno-medular(24). Asi, los
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ritmos circadianos pueden verse afectados, siendo el ejemplo
mas claro la alteracién de los ciclos del suefio como
consecuencia del estrés. Normalmente los niveles de cortisol en
sangre alcanzan su mdaximo poco después de despertar, y
descienden hacia la tarde o la noche. Analizando el impacto de
la falta de suefio sobre las personas(23)se pudo comprobar que
aquellos individuos que eran privados del suefio tenian
aumentados los niveles de cortisol durante la tarde y la noche,
y que la falta de suefio también influia en los niveles de
grelina(apetito) y leptina (anorexia),de tal forma que aquellos
gue eran privados de suefio presentaban mayores niveles de
grelina, refiriendo sentir mds hambre. Ademads, niveles
inadecuados de cortisol pueden producir otro tipo de
trastornos: si resulta insuficiente se prolonga la fase de alerta; y
si es excesivo puede exponer al sujeto a infecciones recurrentes
y desarrollar tumores por su efecto inmunosupresor(23). Dicho
de otro modo, niveles elevados de estrés pueden provocar falta
de sueno, dando lugar a un aumento del apetito y produciendo
inmunosupresion. (Fig. 3).

Otros estudios(14) también indican que los pacientes con
trastornos de ansiedad tienen mayor riesgo de padecer
trastornos fisicos que aquellos que no la padecen, basandose
en estas mismas premisas. De la misma forma, parece existir
evidencia (23)de que los acontecimientos emocionalmente
estresantes exacerban los trastornos de multiples sintomas
como colon irritable, fatiga crénica, hipersensibilidad quimica o
dolor pélvico. También se han encontrado asociaciones entre la
hipertensidon esencial y elevados niveles de emocionalidad
negativa(14). Siguiendo con esta linea, en una revisidn
sistematica realizada por Poolery colaboradores en 2014(26),
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17 de los 24 estudios
analizados concluian que
existia gran relacion entre la Estrés Exacerbacién
presencia de ansiedad y las
altas tasas de readmisién por

exacerbacion de la
Enfermedad Pulmonar
Obstructiva Cronica (EPOC). Preocupacién
L por el

Dentro del ambito de las empeoramiento
EERR, el estrés es
considerado como un factor Figura 4. CICLO DE RETROALIMENTACION
de riesgo para la ESTRES-EXACERBACION. El estrés provoca
manifestacion o exacerbacion de la sintomatologia

L, cronica, haciendo aumentar la
exacerbacion de UN  preocupaciéon del paciente, y con ésta

trastorno. Generalmente se nuevamente el estrés. Elaboracion propia

relaciona la aparicion de una situacion estresante con el
recrudecimiento de la enfermedad. A su vez, este
recrudecimiento genera preocupaciéon en el paciente que de
nuevo vuelve aumentar los niveles de estrés, aumentando asi la
vulnerabilidad a la enfermedad(5).(Fig. 4)

El estrés y la ansiedad no solamente afectan a los procesos
fisiolégicos y cognitivos, sino que también tienen una
repercusién directa sobre la conducta de los afectados, como
ya se ha mencionado anteriormente. En este sentido, los
problemas psicolégicos pueden ser la causa de complicaciones
fisicas porque generan falta de adherencia terapéutica vy
disminucion de conductas de autocuidado. La presencia de
ansiedad en pacientes con enfermedades crénicas actla como
barrera para el proceso de aceptacién, ofreciendo resistencia a
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cambiar los habitos de vida pertinentes, dificultando ademas la
eficacia de los tratamientos(1,19). Entre los enfermos de cancer
se ha comprobado (20)que cuando los niveles de ansiedad son
mayores (sobre todo en el momento del diagndstico,
tratamiento o recurrencia) los pacientes desarrollan mas
conductas de desatencién o descuido en la enfermedad.
Algunos modelos que intentan explicar estos comportamientos
(21)se han desarrollado en el dmbito de la FM, concluyendo
qgue, dadas las caracteristicas incapacitantes de la enfermedad,
se produce una reduccidon de los refuerzos positivos en la
persona (recompensa), generando asi estrategias de
afrontamiento desadaptativas como pensamientos negativos
(principalmente frustracion e impotencia), ansiedad o
depresion. Por otra parte, Del Rio y colaboradores en 2011(27)
explican que el dolor crénico y el fracaso de tratamiento hacen
gue aparezca en el paciente desesperanza, ansiedad y miedo.
Ademas, los pensamientos negativos derivados del estrés
hacen que los pacientes crénicos desesperanzados adopten
comportamientos  desadaptativos o estrategias  de
afrontamiento poco adecuadas como la dejadez o postracién,
no realizando conductas positivas para mejorar su situacién
(ejercicio, relajacion, meditacidn, actitud positiva...)

Poolery colaboradores en 2014(26) proponen un diagrama
explicativo de la situacion mencionada (ver ANEXO l)donde se
refleja la idea de que los pacientes afectados de EPOC refieren
sentir pérdida de control sobre su estado de salud con las
exacerbaciones, cuestion que incrementa la dependencia y la
pérdida de autonomia. A su vez, la capacidad para hacer frente
se ve comprometida, aumentando de nuevo los niveles de
ansiedad y depresion, llevandoles a una nueva sensacion de
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pérdida de control. Este circuito se ve reforzado por la falta de
informacidn al alta. Dentro del ambito de la Esclerosis Multiple
(EM), la comorbilidad con la ansiedad estd asociada a peor
evolucién de la enfermedad, desajustes en el sistema
inmunitario y menor adherencia terapéutica(24). De una forma
o de otra, lo que parece claro es que se produce un efecto de
sinergia cuando los trastornos mentales en cualquiera de sus
grados actuan de forma comérbida con enfermedades fisicas
cronicas, produciendo asi mayor discapacidad(14).

Frecuentemente los pacientes que presentan enfermedades
graves, invalidantes y cronicas suelen presentar de forma
asociada signos y sintomas de ansiedad, pudiendo incluso
interferir de forma importante en la capacidad de recuperacion
si no se les presta la atencidon adecuada. Ademds, no sodlo
interfiere, sino que pueden contribuir en la aparicién y
mantenimiento de otros trastornos como puedan ser
Hipertension Arterial (HTA), arritmias cardiacas, trombosis o
crisis asmaticas(28).

5.3 Fases del estrés psicosocial

El estrés psicosocial que produce una enfermedad crénica
incapacitante y de prondstico comprometido existe de forma
continua, pudiendo generar en el paciente desde desajustes
emocionales normales para adaptarse a la nueva situacién,
hasta trastornos severos con criterios diagndsticos del Manual
diagndstico y estadistico de los trastornos mentales 42 Edicién
(en inglés Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders, DSM-IV), como muestra el siguiente esquema (fig.
5):
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Figura 5. EL CONTINUUM DEL DISTRES. El estrés psicoldgico se desarrolla en un
continuum que va desde una adaptacion normal a sintomas que cumplen los
criterios de diagndstico para un trastorno mental. Traducido de: National Cancer

Esta situacidon exige saber distinguir una respuesta normalizada
frente a una categoria diagndstica de trastorno. En el ANEXO Il
se muestra una tabla donde aparecen las principales
diferencias.

La Guia Técnica para Grupos de Afectados y Asociaciones
editada por FEDER (29)nos indica que “todas las formas de
pérdida irrecuperable, como una muerte o una amputacion,
requieren cierto grado de adaptacion; el duelo es percibido
como una crisis, un estado temporal de desorganizacién,
caracterizado principalmente por la incapacidad del individuo
de abordar situaciones particulares”. Por tanto, el hecho de
padecer una ER supone la pérdida irrecuperable de la vida que
hasta el momento se tenia, generando cambios en la persona a
todos los niveles, tanto bioldgicos como psicoldgicos, familiares
y sociales: cambios en la autoestima, el autoconcepto, de
valores, de objetivos, del proyecto vital, etc. Este periodo de
crisis lleva al afectado a sufrir de forma natural un periodo de
adaptacion consistente en una serie de fases psicoldgicas. Estas
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fases, enumeradas a continuacién, son comunes para todas las
situaciones vitales en las que aparece el duelo, y resulta
necesaria tenerlas en cuenta para poder realizar un abordaje
ajustado al periodo psicolégico en el que se encuentra la
persona(5):

1.

Incertidumbre/confusion: Aparece durante las primeras
semanas tras la aparicion de sintomatologia. El afectado
realiza una busqueda compulsiva de informacién.
Desconcierto: Coincide con el diagndstico. La persona
siente temor, angustia desamparo.
Oposicion/aislamiento: Pueden encontrarse reacciones
de negacidn. Constituyen una forma de amortiguacion y
tiempo de respiro para mantener la esperanza y poder
encajar la nueva realidad.

Rabia: El paciente llora, grita, pueden aparecer
conductas agresivas. Es una forma de no tirar la toalla 'y
sucumbir a la frustracién e impotencia.

Tristeza: El afectado se siente abatido, puede producirse
incomunicacion, apatia. Este estado permitird asumir las
pérdidas y cambios, invita a aislarse por un tiempo, para
ir elaborando todo lo que, evidentemente, ya estd
ocurriendo.

Adaptacién: Puede apreciarse en la conducta y en el
discurso una visién positiva de la nueva realidad. Es el
momento en el que se acepta la realidad y se trata de
rehacer la vida. En esta etapa la persona empieza a
descubrir que la enfermedad, ademas de pérdidas, le ha
supuesto también enriquecimiento. Podra hablar de lo
que significa la enfermedad, sus pérdidas y, en
ocasiones, del descubrimiento de ganancias profundas.
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5.4 Formas de abordar el estrés

Existen multitud de intervenciones dirigidas a mejorar el
manejo de la ansiedad y del estrés que la provoca, pero el
objetivo comun de todas ellas es aumentar las estrategias de
afrontamiento del individuo, para que cuente con un numero
mayor de recursos a la hora de hacer frente a las dificultades
que comprometen su bienestar. Podria considerarse que se
trata de un compendio de terapias complementarias al
tratamiento tradicional, es decir, “diversos tipos de atencién
sanitaria que no forman parte de la medicina convencional”, tal
y como lo define el National Center of Complementary and
Alternative Medicine(30). De esta forma, es necesario subrayar
la importancia de entender que esta modalidad de tratamiento
es complementaria, y no alternativa, al tratamiento médico de
eleccioén para la patologia de base.

Este tipo de terapias se englobarian dentro de las conocidas
como intervenciones psicosociales: “aquellas intervenciones,
educativas o interactivas, cuyo objetivo es favorecer conductas
saludables”(24). Son de tipo no farmacoldgico y pueden incluir
componentes psicolégicos y educacionales como relajacidn,
terapia cognitivo-conductual, informacion o grupos de
apoyo(20).

Las estrategias de afrontamiento son el conjunto de
pensamientos y comportamientos especificos y puntuales que
una persona utiliza para adaptarse a la nueva situacién. Estas
estrategias pueden resultar adaptativas o desadaptativas, en
funcién del resultado obtenido; asi, la literatura cientifica indica
gue las mas exitosas son aquellas centradas en(20):
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» el problema: ofrecen alternativas

» la emocion: regulan el distrés emocional

» la interpretacion: buscan una comprension e
interpretacion correcta

En este sentido, no existe solamente una forma de abordar las
situaciones de estrés, sino que hay multiples estrategias validas
gue varian segun el paciente y el estresor. Por tanto, estas
estrategias no son solamente una accién aislada, sino un
conjunto de herramientas variadas que ayudan a los pacientes
a adaptarse mejor(31). Ademads, el uso adecuado de estas
estrategias deberia ser de forma multimodal (mezclando
terapias distintas) en lugar de unimodal (aplicando solamente
una terapia), tal y como afirman algunos trabajos (21),ya que
de esta forma pueden obtenerse mejores resultados en los
tratamientos.

La eficacia de las intervenciones psicosociales en pacientes
adultos estd apoyada por una extensa literatura cientifica,
como veremos a continuacion. Sin embargo, para el colectivo
de EERR no se han encontrado estudios que muestren la
eficacia de estas terapias para manejar el estrés. Quiza este
hecho se deba a la baja prevalencia de estas enfermedades que
dificulta reunir un numero considerable de pacientes que
permitan realizar un estudio con resultados representativos. De
esta forma, se han elegido otros estudios en poblaciones de
caracteristicas similares: enfermedades crdnicas incapacitantes
y con pronéstico comprometido (cancer, IRC, FM o EM).En el
caso de pacientes con cdncer, diversos estudios apoyan los
resultados positivos de la intervencion, segin la guia PDQ
Supportive and Palliative Care (20). En el caso del colectivo de
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pacientes con FM, Mufioz y colaboradores en 2015(24)
concluyen que las intervenciones dirigidas al manejo del estrés
pueden reducir los niveles de ansiedad y mejorar la calidad de
vida en estos pacientes; y para la EM, indican que las técnicas
alternativas como Mindfulness pueden ser beneficiosas para
reducir los niveles de ansiedad. Incluso Molinari vy
colaboradores en 2011 (21) proponen potenciar las emociones
positivas a través de nuevas tecnologias como medio para
hacer frente a eventos estresantes tanto agudos como
cronicos, basando sus declaraciones en la existencia de
evidencia cientifica.

Atendiendo a la asiduidad con la que se utilizan estos métodos,
los datos de la National Health Interview Survey (NHIS) de 2007
(30) indican que el 66,5% de pacientes con cancer ha usado
alguna vez terapias alternativas y el 43,3% refiere haberlo
usado en el ultimo afo. La mayoria las usa para prevenir
enfermedades, reforzar el sistema inmunitario y controlar el
dolor. Ademads, se ha producido un incremento del uso de
terapias alternativas en todo el mundo. En EEUU el uso
terapéutico de estas técnicas ha incrementado de un 33,8% en
1990 a un 42% en 1997. En Suecia de un 20% en 1980 a un 49%
en 2000(32).

A continuacidn se muestran los distintos métodos que se han
encontrado y que estan apoyados por literatura cientifica.

5.4.1 Relajacion

La relajacién muscular ha sido una importante técnica
terapéutica en el tratamiento moderno de los trastornos de
ansiedad(33). Estd basada en la teoria de que la relajacién
minimiza la respuesta del sistema nervioso simpdtico y la
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“reaccién de lucha o huida”, disminuyendo asi la demanda de
oxigeno, la tasa cardiaca y la presidn arterial. No existe una sola
forma de conseguir dicho efecto, sino que técnicas como la
respiracion profunda, visualizacién, meditacién o yoga
inducirian al organismo a conseguir este estado (30). Las
técnicas de relajacion propuestas por la Guia de Actuacién para
el Manejo de la ansiedad en Atencién Primariadel Servicio
Navarro de Salud (SNS) -Osasunbidea (28)son:

» la relajacién profunda de Jacobson: consistente en
contrastar tensién y relajacion en distintos grupos
musculares, con el objetivo de reconocer y discriminar
ambos estados.

» el estiramiento muscular para reducir la tension
muscular, desarrollar la conciencia muscular y producir
bienestar.

Estas técnicas deberian ser ensayadas con la orientacion de un
profesional; aunque podrian realizarse por medios propios,
existe mayor probabilidad de causar fracaso en la técnica y
generar sentimiento de desmoralizacion en el paciente (33).

En cuanto a la evidencia de esta técnica, los resultados parecen
apuntar hacia la eficacia de su uso. En un ensayo clinico con 48
pacientes con cancer de pulmdn, donde se compararon los
niveles de ansiedad entre varios grupos sometidos a
tratamiento habitual (grupo control) y tratamiento habitual
combinado con relajacion (grupo experimental), se
encontraron niveles significativamente menores de ansiedad en
el segundo grupo que en el primero (34). En otro estudio
controlado vy aleatorizado con 59 padres de nifios
hospitalizados en la unidad de cuidados intensivos, se midieron
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los niveles de estrés, ansiedad y cortisol en sangre 15 dias y 3
meses después de realizar varias sesiones de relajaciéon sobre el
grupo intervencion y se compararon con los niveles de estos
pardmetros en el grupo que no habia recibido sesiones de
relajacién (control). Los resultados mostraron diferencias
significativas en los niveles de ansiedad entre ambos grupos,
siendo mayor la disminucién en el grupo intervencién, aunque
no en los niveles de estrés o de cortisol en sangre (35). Los
autores de una revisidn sistematica de 27 documentos (1997-
2007) concluyeron que la efectividad de la relajacién para el
manejo de la ansiedad es consistente y significativo, teniendo
ademas efecto a medio-largo plazo(36).

5.4.2 Biofeedback

Segun la AAPB, el biofeedback (BF) se explica como “proceso
que permite al individuo aprender la forma de cambiar la
actividad fisiolégica a efectos de mejorar la salud y el
rendimiento. Instrumentos precisos miden la actividad
fisiolégica tales como ondas cerebrales, funcion cardiaca,
respiracion, actividad muscular o temperatura de la piel. Estos
instrumentos de forma rédpida y precisa "retroalimentan"
informacidn al usuario. La presentacion de esta informacion - a
menudo en relacion con los cambios en el pensamiento, las
emociones y la conducta - ayudan a producir los cambios
fisioldgicos deseados. Con el tiempo, estos cambios pueden
generarse sin el uso continuado de un instrumento”(37). Se
trata por tanto de monitorizar la respuesta fisioldgica derivada
del estrés (electrocardidgrafo, electroencefalégrafo,
electromidgrafo, hemoencefaldgrafo, termdmetro, capnédgrafo,
neumografo), y observar de qué forma ésta se modifica
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realizando determinados ejercicios. De esta manera, el
paciente puede medir el efecto de diferentes técnicas de
autocontrol, decidiendo asi cual de ellas resulta mas exitosa o
cual es la mejor forma de ejecutarlas para que se produzca una
respuesta visible y medible por el dispositivo. Asi, el paciente
aprende a utilizar las técnicas de autocontrol de forma efectiva.

En cuanto a la evidencia cientifica de este método existen
resultados que indican su idoneidad para controlar las
respuestas fisioldgicas derivadas del estrés, pero no todos los
resultados son concluyentes. En un estudio cuasi-experimental
comparativo no equivalente se midieron los niveles de cortisol,
ansiedad y sintomas fisicos del cancer de mama en 25
pacientes mastectomizadas, divididas en dos grupos. El grupo
experimental recibié entrenamiento de respiracién abdominal
utilizando BF mientas que el grupo control no recibié ninguna
intervencion. Aunque se produjeron reducciones en el cortisol,
ansiedad y sintomas fisicos, las diferencias encontradas no eran
significativas(38). En un estudio controlado aleatorizado, 40
pacientes con EM recibieron entrenamiento durante 3 semanas
(1h semanal) de diferentes técnicas para reducir el estrés.
Ademas, el grupo intervencion recibié un dispositivo de BF para
monitorizar la respuesta fisioldgica. Aunque en ambos grupos
se redujo significativamente el estrés y la ansiedad, los
resultados mostraron una diferencia también significativa entre
ambos grupos, siendo la disminucién de las dos variables mayor
en el grupo intervencién (39). En otro estudio también
controlado y aleatorizado, 40 médicos participaron y fueron
divididos en dos grupos, el grupo intervencion utilizd el
dispositivo de BF 3 veces al dia durante 28 dias, mientras que el
grupo control no recibié intervencion alguna. Tras finalizar la
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intervencion, se midieron los niveles de estrés en ambos
grupos, observando que se habia producido una diferencia
significativa entre ambos, a favor del grupo intervencién.
Ademads, este efecto se prolongd hasta el dia 56 post-
intervencion(40). Por ultimo, un estudio realizado en 60
estudiantes de enfermeria compard los niveles de ansiedad y
estrés pre y post intervencién entre el grupo control y el grupo
experimental previamente entrenado en el uso del dispositivo
BF durante 4 semanas, mostrando una reduccion significativa
en el grupo experimental en las mediciones post intervencién
para ambos pardmetros(41). Estos resultados coinciden con los
postulados por la AAPB, que considera esta técnica como
“eficaz” para el manejo de la ansiedad, basandose en la
rigurosidad cientifica del disefio de los estudios analizados(42).

5.4.3 Entrenamiento autégeno

El Entrenamiento Autdégeno(EA)es un tipo de psicoterapia
basada en la sugestién, desarrollada por el psicélogo y
psiquiatra aleman Johanes Schultz (1884-1970) a principios de
siglo XX y desarrollada posteriormente por su discipulo
Wolfgang Luthe (43). Este entrenamiento a base de sugestiones
hechas por la propia persona a través de féormulas verbales
influye en el SNA, debido “a efectos centrales sobre el
equilibrio neurovegetativo” tal y como indican sus autores(44),
aliviando los trastornos psicosomaticos inducidos por el estrés.
Mediante este método, los pacientes aprenden a controlar
ciertas respuestas fisioldgicas, como por ejemplo las derivadas
de la ansiedad(45).

También existe literatura cientifica que apoya la hipdtesis de
ser un buen método para abordar el estrés, como se describe a
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continuacion. En un estudio realizado sobre 40 estudiantes de
32 curso de enfermeria, se realizé sobre el grupo experimental
un entrenamiento de 8 semanas de duracién, y se midieron los
niveles de estrés subjetivo y frecuencia cardiaca antes y
después de la intervenciéon. Aunque la frecuencia cardiaca no
mostré diferencias significativas, si se produjo una disminucién
del estrés subjetivo(43). 65 pacientes con mareos crénicos
subjetivos fueron segregados en dos grupos, recibiendo uno de
ellos un tratamiento con antidepresivos del grupo Inhibidores
de la Recaptacidon de Serotonina (IRSS) durante 6 semanas
mientras que el segundo fue sometido a 4 semanas de EA (10
min 3 veces al dia). Los resultados mostraron una disminucidn
significativa en la en el grupo intervencién (45).

5.4.4 Musicoterapia

La American Music Therapy Association (AMTA) definid
en 2012 la musicoterapia como “uso clinico y basado en
la evidencia de las intervenciones musicales para lograr
metas individuales dentro de una relacién terapéutica
por un profesional acreditado que haya completado un
programa de musicoterapia aprobado”(30).La
musicoterapia es por tanto la aplicacién de la musica
para conseguir bienestar, mejorar la comunicacion,
aliviar dolor, expresar sentimientos, manejar estrés,
reforzar la memoria y promover la rehabilitacion fisica.

Las hipdtesis acerca de su mecanismo fisiolégico son
variadas(46). Existen dos modelos explicativos principales que
tratan de dar respuesta, estos son los de Chanda y Levitin, y el
modelo de Koelsch. Ambos relacionan la musicoterapia con la
reduccion subjetiva del estrés. El modelo de Koelsch indica que
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este efecto podria explicarse por la repercusién de escuchar
musica sobre el hipocampo, influyendo a su vez en el
funcionamiento del eje HPA. El modelo de Chanda and Levitin,
sin embargo, vincula esta actividad con niveles reducidos de
cortisol.

Existen también algunos autores como Kreutz que sostienen
gue la musicoterapia parece afectar al SNA, modificando la
presion arterial. Otros autores como Bernatzy afirman que el
efecto reductor de estrés proviene de la funcién de la musica
como distractor, induciendo relajacién al distraer al individuo
de sus pensamientos. Otros autores han discutido si el estrés es
un factor causal de la aparicion de dolor crénico, pudiendo la
musica influir positivamente sobre la prevencién de esta
afeccion, por su capacidad moduladora del estrés(46).

No todos los tipos de musica son validos para un uso
terapéutico ni producen el mismo efecto. En funcién de su
caracter, podrian inducir en el individuo relajacidon o estado de
alerta. Esta caracteristica es conocida como valencia, y es
posible encontrar musica con valencia afectiva positiva: musica
alegre o de tempo rdpido; y negativa: musica triste o de tempo
lento (47). En este sentido, existe evidencia cientifica (46) que
muestra que en un contexto de estrés, la musica con bajo nivel
de alerta (valencia negativa) parece ser especialmente efectiva
para reducir el estrés.

En cuanto a la evidencia que apoya esta terapia, los resultados
obtenidos son prometedores. En un estudio controlado
aleatorizado con 69 pacientes autotrasplantados con células
madre se sometid al grupo intervencion a sesiones de 30
minutos y frecuencia adaptada a las necesidades del paciente,
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mientras que el grupo control recibié cuidados estandares.
Como resultado, el grupo experimental mostré un 28% menos
de ansiedad y un 37% menos de trastornos del estado de animo
que el grupo control(48). En otro estudio, de diseiio ecolégico y
evaluacién momentanea con 30 pacientes afectados de FM, se
sometid a la muestra a 14 dias de musicoterapia al tiempo que
se median diversos parametros. Aunque no se encontraron
diferencias en la percepcién subjetiva del estrés ni en los
niveles de cortisol, si disminuyé la percepcién del dolor cuando
se escuchaba musica con valencia positiva (46). En un meta-
analisis donde se revisaron 30 estudios, los resultados
apuntaron a un impacto positivo en la reduccion de la ansiedad
y de los trastornos del estado de animo; sin embargo los
estudios analizados tenian alto riesgo de sesgo y la muestra era
pequeiia(49). En otro estudio controlado aleatorizado con 98
pacientes sometidos a quimioterapia, se dividié la muestra en
tres grupos: el primero recibié 1 Unica sesidon de musicoterapia
de 1 hora de duracién (grupo experimental), el segundo grupo
recibié 30 minutos de relajacién guiada y el tercer grupo
(control) recibid los cuidados estandares. La musicoterapia
redujo en mayor medida los niveles de ansiedad post-
guimioterapia en el grupo experimental que en los otros dos
grupos (50).

5.4.5 Mindfulness

Las Intervenciones basadas en el Mindfulness o Atencién Plena
se definen como “un estado de conciencia centrado en el
presente, no interpretativo ni enjuiciador, focalizando Ia
atencién en lo que surja -emociones, pensamientos,
sensaciones-reconociendo y aceptando cada fendmeno
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mental”’(24). Por tanto es una técnica que consiste en focalizar
la atencién y aumentar la conciencia de pensamientos,
sentimientos y sensaciones que pasan por la mente en cada
momento(30).

Las aplicaciones de esta técnica pueden ser multiples,
utilizdndose para reducir el estrés, inducir la relajacion,
controlar el dolor, desarrollar cambios en la conducta o en la
cognicion. De todas las intervenciones terapéuticas basadas en
la conciencia plena, el Mindfulness Basado en la Reduccién del
Estrés (MBSR en inglés) fue la primera que se desarrolld,
inicidndose hace mas de 30 afios en EEUU con el objetivo de
aliviar el dolor y el estrés en personas con enfermedades
cronicas. Su fundador fue Jon Kabat-Zinn y la bautizé como
medicina conductual(51). Hasta el momento, este programa ha
sido el mas estudiado y sobre el que se han escrito mayor
numero de publicaciones(24).

El programa MBSR consiste en realizar 8 sesiones de 2,5 horas
de duracién durante 8 semanas, donde se practica relajacion,
exploracion del cuerpo (bodyscan) y yoga. Ademds, estas
actividades deben ir acompaiiadas de meditacidon informal en
casa, aplicando la conciencia plena a todas las actividades de la
vida diaria durante este periodo(51).

Diversos estudios muestran que el programa de MBRS es
efectivo para(24,51):

» Disminuir los niveles de ansiedad en pacientes en
situacion de estrés derivado de diversas condiciones
clinicas como cancer, EM, FM, artritis reumatoide, asma
persistente, diabetes tipo 2 e hipertension arterial.
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» Reducir los factores que influyen en la calidad del
suefio, como por ejemplo la preocupacién o las
rumiaciones.

» Tratar los sintomas de los trastornos somatomorfos
como el intestino irritable.

En un estudio no experimental pre-post con 33 mujeres
encarceladas se llevé a cabo una intervencién de MBRS durante
12 semanas con sesiones de 1,5h semanales donde se midieron
los niveles de estrés, ansiedad y depresién antes y después de
la intervencién; los resultados mostraron disminuciones
significativas de los tres parametros(52). Una revision
bibliografica de 16 estudios concluyé que el programa MBSR
producia mejoras significativas en la calidad de vida, el humory
el estrés(53). Otra revision bibliografica de 55 estudios
transversales, longitudinales y experimentales subrayd la
convergencia de los resultados hacia un efecto positivo sobre la
salud psicoldgica, a pesar de la heterogeneidad encontrada en
los textos analizados(54). Por ultimo, un ensayo controlado
aleatorizado con 229 pacientes con cdncer comparod el efecto
producido por el programa MBSR con el tratamiento
convencional, observando una mejoria significativa en la
depresidn, ansiedad, calidad de vida y bienestar subjetivo en el
grupo experimental, constatando ademads la persistencia del
efecto 3 meses después (55).

Aunque el mecanismo fisioldgico de actuacién no parece ser
claro, la practica diaria de distintos ejercicios contribuyen a la
regulacién de las concentraciones plasmaticas hormonales
pertenecientes al eje HPA asi como los pardmetros del sistema
inmune en pacientes con cdncer. En este sentido, Bertolin en
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2015 (51) muestra la existencia de estudios que avalan mejorias
significativas en los grados de tensiéon autorreferidos en
mujeres con cancer de mama tras la intervencion MBRS;
coincidiendo estos resultados con diferencias halladas en la
respuesta de cortisol al despertar (tomando este dato como
marcador del funcionamiento del eje HPA). Esto demuestra
gue el programa influye directamente en la regulacién de las
hormonas del estrés. De la misma forma, muestra los
resultados de otro estudio donde se relacioné la practica de
MBSR con una mayor actividad citolitica de las células Natural
Killer (NK) y disminucién de las concentraciones plasmaticas de
proteina C reactiva. También sefiala los resultados de un tercer
estudio donde se demuestra que los efectos del programa
MBRS se mantienen a los 12 meses de seguimiento.

Sin embargo, algunas revisiones basadas en estudios
controlados(51),afirman no haber suficiente evidencia cientifica
como para recomendar esta practica, ya que la calidad de los
estudios es heterogénea y la mayoria presenta un tamafio
muestral reducido, por lo que los resultados no pueden ser
concluyentes. A pesar de ello, reconocen la existencia de
mejoras en la gestion del estrés y estados de dnimo en aquellos
pacientes con enfermedades cronicas, apuntando hacia la
hipdtesis de la efectividad de este programa sobre la reduccién
del estrés.

5.4.6 Terapia cognitivo-conductual

La Terapia Cognitivo-Conductual(TCC) fue desarrollada por
Aaron Beck en 1960 y consiste en modificar los pensamientos,
conductas y respuestas emocionales de los pacientes para
ayudar a reconocer y controlar los distintos sintomas a través
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de programas educativos y consejos orientativos(30).La TCC se
caracteriza por ser un método activo y directivo, y en ella,
paciente y terapeuta trabajan en forma conjunta y
estructurada, con tareas fuera de sesion. Utiliza técnicas tanto
conductuales como cognitivas en combinaciones diferentes
segln la sintomatologia a abordar: relajacién y respiracién,
entrenamiento autégeno, reestructuracién coghnitiva,
exposicion en vivo y diferida, detencidon del pensamiento,
resolucién de problemas, etc.(56).

La TCC se basa en la idea de que los sintomas fisicos,
emocionales o mentales se derivan en parte de los
pensamientos, sentimientos y comportamientos que una
persona tiene; modificando dichos pensamientos vy
comportamientos podrian eliminarse o aliviarse el distrés
causado por los mismos. Ademds, se acepta que no son los
sucesos los que causan ansiedad sino la interpretacién que se
hacen de ellos. Esta interpretacion subjetiva puede generar
pensamientos distorsionados (magnificacidn,
sobregeneralizacion, adivinacion, etc.),negativos o]
automaticos, que refuerzan esta distorsion(28).

Las técnicas comunmente empleadas para manejar la ansiedad
son(16):

» el registro de cogniciones disfuncionales y su
reformulacién (reatribucion, conceptualizacién
alternativa, debatir la evidencia real o desarrollar de
una manera flexible de pensar)

» el entrenamiento en detectar cambios de humor

» la modificacion de creencias erréneas
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Y pueden utilizarse para afrontar los estados de ansiedad, con
el fin de evitar que estos estados negativos provoquen
exacerbacion o empeoramiento de la enfermedad. Para
obtener resultados significativos, el National Institute for
Health and Care Excellence (NICE) recomienda “entre 7 y 14
horas de técnicas de tratamiento cognitivo conductual, que
podrian distribuirse en sesiones semanales de 1-2 horas, con
una duracion de hasta 4 meses de tratamiento”(14).

En cuanto a su evidencia cientifica, las TCC “son las
intervenciones psicoterapéuticas mdas aceptadas en la
comunidad cientifica, con mayor investigacién empirica y que
ha demostrado eficacia en el tratamiento de la mayoria de
trastornos mentales, con una magnitud media del efecto del
0,82 frente al no tratamiento”(24). En este sentido, la Guia de
Actuacion para el Manejo de la Ansiedad en Atencion Primaria
del SNS-Osasunbidea (28) recomienda la aplicacion de esta
terapia como uno de los tratamientos de eleccién para
trastornos de ansiedad generalizado por su efectividad en la
reduccion de sintomas con un nivel A de recomendacién.

En un estudio comparativo experimental con 115 afectados de
cancer donde se midieron los niveles de depresion, ansiedad,
distrés y calidad de vida, se ofrecié TCC al grupo experimental
durante 8 semanas en sesiones semanales de 2h observandose
tras la intervencion mejoras significativas en el grupo
experimental frente al grupo control(57). Un estudio
aleatorizado con una muestra de 44 pacientes con FM y grupo
control en lista de espera, midid los niveles de calidad de vida y
sintomatologia ansiosa-depresiva pre y post TCCa los 3, 6y 12
meses. Los resultados mostraron diferencias significativas en el
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grupo experimental en ambas variables(58). Sin embargo, en
una revision sistematica de 11 documentos se concluyé que no
existian diferencias significativas para pacientes con
enfermedad avanzada, ademas de la falta de validez interna en
los estudios seleccionados (59).

Una de las limitaciones que presenta la demostracién de la
eficacia de esta terapia es que puede incluir técnicas de distinta
indole. En muchos de los estudios analizados no se especifican
las técnicas concretas que se han llevado a cabo para realizar la
terapia, y en los pocos en los que se indica, son técnicas
diferentes, por lo que evaluar su eficacia a partir de estos datos
resulta controvertido.

5.4.7 Hipnosis

La APA define la hipnosis como “un estado mental o un grupo
de actitudes generadas a través de un procedimiento llamado
induccion hipnética, es un conjunto de procedimientos que
generan un contexto donde se facilita el cumplimiento de las
sugestiones en ciertas personas, usualmente se compone de
una serie de instrucciones y sugerencias
preliminares”(60).Aunque  existen numerosas variantes
desarrolladas por distintos autores como Franz Anton Mesmer
(1783-1815) o Milton Ericsson(1901-1980), en la actualidad
esta técnica es utilizada en algunos paises como EEUU o Cuba
para tratar ansiedad, humor, control del dolor e incluso
producir cambios en la conducta, a pesar de haber sido
considerada como terapia controvertida(61). La hipnosis
consiste, por tanto, en proveer sugestiones positivas para
cambiar sensaciones, percepciones, afectos, humor o
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comportamientos(30). Estas sugestiones pueden ser realizadas
por un profesional o por la propia persona (autohipnosis).

En cuanto a la evidencia cientifica que la apoya, cada vez se
encuentran mas estudios subrayando la idoneidad de su uso
para tratar multiples afecciones. En un estudio prospectivo
aleatorizado con 236 pacientes sometidas a biopsia mamaria,
se crearon tres grupos: uno recibié cuidados estandar (control),
otro recibié atencion empdtica, y el tercero recibié
entrenamiento de autohipnosis para tratar el dolor y la
ansiedad. Se midieron los niveles de ambos pardmetros antes y
después de la intervencidn, y se observd que la ansiedad habia
aumentado en el grupo control, no habia diferencias en el
grupo de atencion empatica y disminuyé de forma significativa
en el grupo intervencidon(62). Un estudio comparativo
experimental con 40 pacientes en tratamiento con radioterapia
compard los resultados de aplicar cuidados estandar, con 15
minutos de hipnosis para disminuir los trastornos emocionales,
y se concluyd que el grupo intervencion mostré menores
niveles de afecto negativo y mayores de positivo que el grupo
control(63). Otro estudio aleatorizado compard la efectividad
de 15 minutos de atencion empatica frente a 15 minutos de
hipnosis para incrementar la relajacion y disminuir el estrés en
90 pacientes sometidos a biopsia mamaria. Los resultados
nuevamente mostraron mayores beneficios significativos en el
grupo de hipnosis que en el de atencidn empatica(64). En un
estudio aleatorizado con 201 pacientes sometidos a
tratamiento percutdneo de tumores se compararon
nuevamente los beneficios de los cuidados estandares, la
atencion empatica y la hipnosis, confirmandose las diferencias
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significativas en el grupo de hipnosis mencionadas
anteriormente(65).

5.4.8 Resolucion de problemas

Los individuos sometidos a elevados niveles de estrés tienden a
bloquearse, perdiendo asi la capacidad de resolver conflictos y
aumentando aun mas el estrés. Sin embargo, la resolucion de
problemas es una habilidad que puede ser aprendida y resulta
eficaz para gestionar aquellas situaciones de dificil manejo. Las
fases que se realizan para resolver un conflicto son(28):

» Identificacion del problema

» Formulacion de metas

» Elaboracién y evaluacion de alternativas

» Programacion de la accion y puesta en marcha
» Evaluacion

Por tanto, la contribucion de esta modalidad de terapia se
centra sobre todo en aumentar la capacidad del individuo para
hacer frente de forma eficaz a situaciones problematicas, y
afectando de manera positiva al estrés y la ansiedad que
habian generado(66).

Varios estudios apoyan la utilidad de esta terapia para hacer
frente al malestar psicolégico. Un estudio controlado
aleatorizado efectué un entrenamiento de resolucion de
problemas sobre 149 pacientes afectados de cancer, realizando
2 sesiones presenciales y 4 teleféonicas a lo largo de 12
semanas. Al finalizar la intervencion, los pacientes mostraron
mejoras significativas en el estado de animo y en las
necesidades de apoyo domiciliario, aunque no fue eficaz en el
control de pensamientos intrusivos o comportamientos de
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evitacion(67). Otro estudio aleatorizado con 132 pacientes con
cancer, compard los resultados de la terapia grupal, terapia
individual y la no intervencién, ofreciendo un entrenamiento en
resolucién de problemas de 10 semanas con sesiones
individuales o grupales (segin modalidad) de 1,5 horas de
duracién. Para ambos grupos intervencién (individual y grupal)
se produjeron disminuciones significativas de distrés emocional
en comparacion con el grupo control, aunque sin diferencia
entre ambos (66).

5.4.9 Grupos de apoyo o grupos de ayuda
mutua

Esta técnica consiste en formar grupos de afectados guiados
por un profesional, capaces de generar un entorno de apoyo
emocional que ayuden a reducir el malestar psicologico(30).

La ansiedad en muchos casos aparece como resultado de
creerse incapaz de superar alguna situacion; sin embargo, ver a
otras personas de caracteristicas similares superando
situaciones parecidas a las personales o recibir el apoyo
necesario hacen que el individuo aumente la percepcién de
autoeficacia para conseguirlo(29). El beneficio de los grupos de
ayuda por tanto viene de compartir las experiencias y aumentar
la esperanza; sin embargo puede no resultar efectivo en
aquellas personas que se siente incomodas compartiendo sus
experiencias(33).

En este sentido las asociaciones podrian ser un buen medio
para abordar el estrés y la ansiedad; prueba de ello son los
resultados mostrados en el Estudio ENSERio realizado por
FEDER (6)donde se relacionaron mayores niveles de bienestar
percibido en aquellos pacientes que pertenecian a alguna
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asociacion. La causa parece ser el hecho de participar
activamente en la enfermedad y de estar en contacto con otras
personas en situaciones parecidas, que disminuye el
sentimiento de discriminacién. Siguiendo con esta linea, los
grupos de apoyo son especialmente importantes en las EERR,
ya que, debido a las peculiaridades de la enfermedad, son un
colectivo especialmente vulnerable a sentirse aislado vy
discriminado en algunas situaciones. Los Grupos de Ayuda
Mutua son una importante herramienta terapéutica. Mediante
estos grupos, pueden encontrar la compafia necesaria para
hacer ver que no estdn solos a pesar de padecer una
enfermedad de baja prevalencia(29).

Esta terapia es ampliamente aceptada por la comunidad
cientifica ya que su efectividad parece estar consolidada, y es
utilizada para muchos tipos de afecciones. Un meta-andlisis
donde se cotejaron 20 estudios controlados aleatorizados
concluyd ser una terapia efectiva para producir una
disminucion estadisticamente significativa de los niveles de
ansiedad(68). Otro estudio experimental aleatorizado con 38
pacientes afectados de cancer en fase de remisién comparé los
resultados de una intervencién de grupos de apoyo frente a la
no intervencion para reducir los niveles de ansiedad al acudir a
una consulta de revisidn, realizando mediciones pre y post
consulta, obtuvo como resultado una disminucién significativa
de los niveles de ansiedad posteriores(69). Otro estudio cuasi-
experimental pre-post, con 20 pacientes con diagndstico
enfermero de ansiedad sometié dicho grupo a 4 meses de
terapia mediante grupos de apoyo a través de la organizacién
de talleres. Los resultados tras la intervencién mostraron una
disminucion de los niveles de ansiedad del 58,6% (70).
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5.5 Resultados de la informacion obtenida
5.5.1 Grado de recomendacion de las distintas
terapias

La Medicina Basada en la Evidencia (MBE) es un concepto que
se desarrollé en Canadd, en la Escuela de Medicina de la
Universidad McMaster por Gordon Guyatt y sus colaboradores,
con el objetivo de aportar una informacion veraz y contrastada
a la practica clinica a través del andlisis profundo y exhaustivo
de la literatura cientifica existente(22).

Para poder establecer un grado de recomendacidn clinica a la
hora de aplicar una determinada terapia en el entorno
sanitario, resulta necesario analizar el nivel de evidencia de los
estudios disponibles que apoyan la eficacia de dicha terapia.
Este nivel de evidencia se deriva, a su vez, de la calidad
metodoldgica de los estudios analizados, teniendo en cuenta
ciertos parametros como la representatividad, los sesgos, el
numero de la muestra, los criterios de inclusién y exclusion, el
tipo de estudio, limitaciones, etc.

En el presente trabajo, se han analizado los estudios
mencionados en las paginas 20-28. Atendiendo a su calidad
metodoldgica, se ha establecido un nivel de evidencia, y
derivado de éste, un grado de recomendacion para cada una de
las terapias. Estos resultados se muestran en la tabla 1.

A pesar de ofrecer unos grados de recomendacién, seria
necesario realizar una revision bibliografica mucho mas amplia
para que los resultados propuestos fuesen significativos y
tuviesen validez. No obstante, se ofrece esta clasificacion con el
objetivo de clarificar los resultados obtenidos en la presente
revision.
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Existen diferentes tipos de clasificacidn, pero la que se muestra
en la tabla 1 pertenece al modelo Scottish Intercollegiate
Guidelines Network (SING) por ser la que mds se ajusta a los
datos que se disponen y la mas sencilla de aplicar al tipo de
estudios seleccionados. (Ver ANEXO Il1)

Tabla 1.NIVELES DE EVIDENCIA Y GRADOS DE RECOMENDACION. Esta tabla muestra el nivel

de evidencia de los estudios expuestos en los distintos métodos de abordaje (pag. 20-28) y

los distintos grados de recomendacion que de ellos se derivan. Elaboracién propia.

NIVEL DE GRADO DE
ESTUDIO EVIDENCIA RECOMENDACION
Relajacidon

Kashani F et al. 1++ (noenla

2012 poblacién objeto)

Fotiou Cetal, 2015 | .* (no en a B

poblacién objeto)
ManzoniGMetal. |2++ (no en la
2008 poblacién objeto)
Biofeedback
KimKetal. 2005 | tesultados ne
significativos

Mackay AM et al. 1+ (no en la
2015 poblaciéon objeto)

Lemaire JB et al. 1-(no en la B
2011 poblaciéon objeto)
RatanasiripongPet | 14+ (no en la
al. 2015 poblacién objeto)

Entrenamiento autégeno

. . 2+ (no en la

Lim S-J, Kim C. 2014 Soblacién objeto) D
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GotoFetal.2012 |2 (o en a
poblacién objeto)
Musicoterapia
Cassileth BR et al. 1+ (no en la
2003 poblacion objeto)
Linnemann A et al. | Resultados no
2015 significativos
Bradt)etal.2015 | (o en a
poblacién objeto)
linMetal. 2000 | ** (no en a
poblacién objeto)
Mindfulness
Ferszt G et al. 2015 2 (r.u’) e.n 2
poblacién objeto)
Matchim Y et al. 3 (no en la
2011 poblacién objeto)
4 (nho en la
Keng S et al. 2011 poblacion objeto)
Hoffman CJ et al. 1+ (no en |la

2012

poblacién objeto)

Terapia cognitivo-conductual

1+ (no en la
Foley E et al. 2010 poblacién objeto)

1- (ho en |la
Ortega J 2012 poblaciéon objeto)
Campbel C, Resultados no
Campbel L. 2012 significativos

Hipnoterapia
1+ (no en |la

Lang E et al. 2006

poblacién objeto)
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1+ (no en |la

Schnur J et al. 2009 poblacién objeto)

Schnur JB et al. 1++(no en la
2008 poblacion objeto)

1+ (no en la

Lang E et al. 2008 poblacidén objeto)

Resolucion de Problemas

Allen SM et al. 1+ (no en |la
2002 poblacién objeto)
Nezu AM et al. 1+ (no en la B
2003 poblacién objeto)
Grupos de apoyo
Zabalegui A et al. 1- (no en la
2005 poblacién objeto)
Narvaez A et al. 1- (ho en la C
2008 poblacién objeto)

2- (no en la

Rey E et al. 2003 ‘n obi
eyEeta poblacién objeto)

Ninguno de los estudios analizados se ha realizado sobre el
colectivo de afectados por EERR, por lo que ninguno de ellos ha
conseguido alcanzar el grado de recomendacion A
(extremadamente recomendable) a pesar de la buena calidad
metodolégica de algunos de estos textos. Sin embargo, la
relajacion, el biofeedback, la musicoterapia, la terapia
cognitivo-conductual, la hipnoterapia y la resolucion de
problemas han obtenido una recomendacién B (recomendable)
por lo que podria incluirse a la practica clinica. Estos resultados
coinciden en parte con los métodos propuestos por la Guia de
Actuacion para el Manejo de la ansiedad en Atencién Primaria
del SNS-Osasunbidea donde se contemplan la relajacion, la
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terapia cognitivo conductual y la resolucién de problemas como
practicas clinicas basadas en la evidencia(28).

5.5.2 Herramientas de medicion del estrés y la
ansiedad

En el entorno sanitario, es habitual utilizar cuestionarios o
escalas de medicién para cuantificar ciertos pardmetros
clinicos. De esta manera, encontramos herramientas para
medir el dolor, el riesgo de Ulceras por presién o su estado de
evolucidn, la ansiedad, el estrés, la depresion, la fragilidad del
anciano, etc.

Para que estas herramientas ofrezcan resultados fiables, es
necesario que su uso esté validado en el colectivo para el cual
se usan, ya que las caracteristicas de la poblacién pueden hacer
variar los resultados de las mediciones. Por ejemplo, ofrecer
una escala numérica a un niflo que no sabe leer ni escribir seria
un error.

Ademas, las caracteristicas éptimas que deberian cumplir estos
instrumentos de medicién para poder ser utilizadas serian, por
un lado, poder ser aplicadas por cualquier personal sanitario sin
gue sea necesario un especialista, a fin de captar a un mayor
numero de personas, y por otro, la duracién deberia ser breve,
no mas de 10 minutos, y las preguntas sencillas de comprender
y responder (20).

En el caso del malestar emocional, existen multitud de
herramientas para medir los niveles de estrés y/o ansiedad.
Aunque todas ellas estan validadas para otros contextos, no se
han encontrado datos sobre su validez en la aplicacion directa
al colectivo de EERR.
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Para elaborar la tabla 2, se han recogido todas las escalas y
cuestionarios mencionados en los distintos textos utilizados
para realizar el presente trabajo, y se ha establecido un orden
jerdrquico atendiendo al tiempo que se requiere para aplicar

cada una de ellas.

Tabla 2. HERRAMIENTAS DE MEDICION DEL ESTADO EMOCIONAL. Esta tabla muestra
distintas herramientas validadas y utilizadas en el entorno sanitario para medir el

malestar emocional. Incluye el n2 de items, el tiempo requerido para aplicarlas y el

ASIGNACION REFERENCIA
ESCALA NeITEM | TIEMPO JERARQUICA | BIBLIOGRAFICA
HAD-A >7 Escala de
ansiedad y depresion 7 5-10 4 (19,36,58)
hospitalaria
DT >4 Di
>4 Distress 1 ) 1 (20,46)

thermometer
RCMAS Children’s
Manifest Anxiety Scale >3 10-15 7 (71)
BSI Brief Symptom 53 7-10 5 (20)
Inventory
BSI 18 Brief Symptom 18 3.5 3 (20)
Inventory
POMS Prolife of Mood 65 3.5 3 (20,48,55,63
State ,64)
SIPP Listado de
deteccion de Problemas 24 5-10 4 (19)
Psicosociales
PAD-A Si/No Una Unica
Pregunta para detectar 1 <2 1 (19)
Ansiedad o Depresidn
PSS Perceived Stress 10 10 6 (35,41,52)

Scale
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. . (35,36,41,45

:l'jlleState Trait Anxiety 20 5-10 4 149,50,52,62
,63,65)

GHQ (.Soldberg Health 60 10-15 7 (28)
Questionary
HAM-A Hamilton Anxiety 40 10-15 7 (28)
Rating Scale
PQI Llslta'do de Malestar 13 3.5 3 (19)
psicoldgico
ESAS Escala de sintomas
de Edmonton 10 35 3 (19)
DME Instrumento de
Deteccion del Malestar 4 2-3 2 (19)
Emocional
DASS42Depression,

. 42 10-15 7 34,39
Anxiety and Stress Scale ( )
EVAS Emotional Visual 6 510 4 (50)
Analog Scale

Es preciso recordar que estas escalas solo sirven para detectar
pacientes con riesgo de afrontamiento desadaptativo de la
enfermedad, ya que su validez es limitada y varia en funcién del
tipo de paciente y de su cultura. En ningin caso deben
utilizarse como herramienta diagndstica, lo cual implicaria
realizar una exploracion mas exhaustiva, definir la gravedad y
elaborar un plan terapéutico(19).
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6.- DISCUSION

A la vista de los resultados obtenidos en esta revisidn, la
asistencia psicoldgica a pacientes afectados con EERR es una
tarea pendiente. En base a los datos y bajo una concepcién
biopsicosocial del concepto de salud, es necesario reconocer la
relevancia de la intervencién psicolégica dentro del abordaje
integral en el ambito de las EERR. Ello pasa indudablemente por
el desarrollo cientifico de la psicologia en dicho ambito.

En este sentido, el Estudio ENSERio realizado por FEDER(6)
indica que solamente recibe apoyo psicolégico 1 caso de cada 4
encuestados. Parte de este apoyo es recibido directamente en
las asociaciones a las que los pacientes pertenecen, pero sdlo el
26,7% de asociaciones cuentan con un profesional de psicologia
gque pueda ofrecer este servicio, resultando la oferta
claramente insuficiente. A pesar de existir una extensa
literatura que avala la eficacia de las distintas técnicas
psicoldgicas para el tratamiento de los desérdenes
emocionales, no se aplican lo suficiente en la practica clinica,
en especial en la Atencién Primaria (AP)(14). De esta forma
podria decirse que los recursos asistenciales son mal utilizados
desde el momento en que las necesidades psicolégicas son
obviadas, esperando a ofrecer esta asistencia cuando el
paciente estd “sumamente deprimido, severamente ansioso o
con elevados niveles de malestar emocional”(19), privandolos
de estrategias de afrontamiento que bien podrian evitar esta
situacion.

Orozco-Gémez y colaboradores (16) subrayan la necesidad de
aplicar una intervencion psicolégica adecuada en pacientes que
son diagnosticados de enfermedades crénicas no transmisibles,
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como el caso de pacientes afectados por alguna ER, para que
tengan mayor adherencia al tratamiento, se adapten mejor al
nuevo estilo de vida y minimicen el riesgo de recaidas,
mejorando de esta forma su calidad de vida y la de quienes los
rodean.

Sin embargo, el tratamiento que habitualmente se ha venido
utilizando para tratar los desérdenes emocionales menores ha
sido de tipo farmacoldgico, sin cumplirse en la mayoria de los
casos los criterios necesarios para su uso, viéndose
comprometida su eficacia. En cambio, la intervencién
psicosocial ha sido utilizada en contadas ocasiones, siendo éste
el tratamiento de eleccidn en la mayoria de estos casos. De
esta forma, aquellos pacientes que sufren desoérdenes
emocionales menores, pero que no estan diagnosticados de
ningun trastorno, consumen psicofdrmacos para paliar los
sintomas del estrés como malestar psicolégico, insomnio o
somatizaciones, sin llegar a resolver la fuente que realmente
estd desencadenando el estrés, por lo que este factor seguira
actuando y obligando a la persona a mantener la pauta
psicofarmacoldgica (14).

La propuesta que desde aqui se lanza es ofrecer de forma
rutinaria las intervenciones dirigidas a reducir el estrés en el
tratamiento integral de los pacientes y sus familiares con el fin
de prevenir trastornos emocionales derivados del estado de
enfermedad. Esta intervencion podria realizarse desde AP,
tomando el centro de salud como institucion unificadora de los
cuidados que requieren, en contraposicion a la atencién
especializada y disgregada que actualmente reciben estos
pacientes. En cuanto al profesional indicado para el abordaje
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del estrés y la ansiedad, la Guia de Actuacién para el Manejo de
la ansiedad en Atencidn Primaria del SNS-Osasunbidea
(28)propone la figura de la enfermera como profesional de
referencia para aplicar tratamientos no farmacoldgicos en
aquellos pacientes que presenten ansiedad. La intervencién
consistiria en apoyar emocionalmente y ensefiar distintas
técnicas para que los pacientes puedan aumentar los recursos
orientados al abordaje del estrés y la ansiedad(28). Dentro de
esta guia se dan pautas claras para poder ofrecer actividades
de relajacién, resolucion de problemas o manejo de
pensamientos y emociones (grado B de recomendacién en la
tabla 1 anteriormente mostrada), sin necesidad de que la
enfermera tenga una formacién especializada en este campo. El
uso de guias de actuacién permite al profesional llevar a cabo
practicas clinicas que ya estdn contrastadas, mostrando
simplemente las actividades que deben llevarse a cabo para
conseguir los efectos deseados. Esta cuestidn propicia el ahorro
de tiempo y esfuerzo consiguiendo un servicio mas eficiente.
Sin embargo, seria mas apropiado formar a las enfermeras en la
aplicacion de dichas técnicas, ya que la calidad ofrecida seria
superior a la obtenida con el mero hecho de leer una hoja de
ruta. Se trata de garantizar que las personas que implementan
las técnicas especificas del ambito de la psicologia cuenten con
la debida preparacion para ello, minimizando el riesgo de mala
praxis. Esto sélo se consigue a través de la formacidn especifica
en esta materia.

Pero para aumentar los recursos del colectivo de enfermeria,
podrian incluirse ademas las pautas correspondientes para la
aplicacion de la musicoterapia, ya que es un método sencillo,
econdmico y puede ser utilizado de forma auténoma por el
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propio paciente tras haber recibido varias sesiones, ademas de
haber alcanzado un grado de recomendacién B, al igual que las
técnicas propuestas por dicho manual.

En cuanto a las dos técnicas restantes con grado B de
recomendacién de la tabla 1 (BF e hipnosis), se hace necesario
puntualizar ciertas cuestiones.

El BF como ya se ha indicado anteriormente es una técnica
efectiva para controlar la respuestas fisioldgicas, pero la
necesidad de adquisicion del dispositivo de monitorizacién y la
complejidad en el uso hacen que este método resulte inviable
en su implementacion desde AP. De todos modos, podria
valorarse el coste-efectividad de la intervencidn, pues una vez
el paciente aprende a controlar sus respuestas no necesita
seguir usando el dispositivo, pudiendo hacer extensible la
practica de BF a cualquier momento vy situacion.

Por otro lado, la hipnosis es una terapia excluida de las
prestaciones que oferta el Sistema Nacional de Salud para la
atencion especializada a la Salud Mental(72), a pesar de la
evidencia que la sostiene. En el ambito de AP tan sdlo se
incluyen “actividades de prevencién y promocion, consejo vy
apoyo para el mantenimiento de la salud mental en las distintas
etapas del ciclo vital” (72)sin especificar si ésta estaria
permitida. Este hecho hace que la hipnosis o su variante
autohipnosis queden descartadas de las posibilidades de
abordaje del estrés y/o ansiedad.

Comparando con otras fuentes, la Guia de Prdctica Clinica para
el Manejo de Pacientes con Trastornos de Ansiedad en
Atencién Primaria publicada por el Ministerio de Sanidad y
Consumo (56) propone que las intervenciones psicolégicas de
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aplicacion en (AP) deben realizarse por profesionales formados
y tener unas caracteristicas comunes de aplicabilidad, cuestiéon
que coincide con lo anteriormente expuesto. En cuanto a las
técnicas propuestas para este ambito, ademas de las ya
recogidas por la Guia de Actuacion Manejo de la ansiedad en
Atencién Primaria del SNS-Osasunbidea(28), esta otra guia
incluye:

Como terapias conductuales:

- Técnicas de exposicion:
» Desensibilizacion sistematica
» Exposicion gradual in vivo
- Técnicas de autocontrol:
» Autoobservacion
» Autorreforzamiento y autocastigo
» Control de estimulos
» Entrenamiento en habilidades sociales

Como terapias cognitivas

- Autoinstrucciones
- Reestructuracién cognitiva

Otras técnicas

- Terapia Familiar Breve
- Técnicas de Counselling

En este sentido, convendria revisar y ampliar la Guia de
Actuacion para el Manejo de la ansiedad en Atencién Primaria
del SNS-Osasunbidea con la finalidad de aumentar los recursos
con los que cuenta el profesional de enfermeria para manejar
la ansiedad.
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Aunque en el ambito de las EERR existen pocos estudios acerca
de las alteraciones psicolégicas causadas por el estado de
enfermedad, se sabe que existen ciertos momentos puntuales
en el curso de otras enfermedades que pueden ser extensibles
a este tipo de trastornos(20). Por ejemplo, los periodos de crisis
mas comunes durante el desarrollo del cdncer son el
diagndstico, tratamiento, remision y recurrencia. Realizando un
simil con las enfermedades raras, podria decirse que también el
diagndstico (o mas bien la falta del mismo), la falta de
tratamiento y las exacerbaciones de la enfermedad generan
malestar. Sabiendo que estos momentos pueden resultar
criticos, podria establecerse de forma rutinaria un soporte
psicoldgico desde los servicios sanitarios con la finalidad de
mejorar el bienestar durante estos momentos. Ademas, varios
meta-analisis (20) concluyeron que los resultados positivos de
una intervencion psicosocial en pacientes de distinto tipo eran
mayores cuando los pacientes reportaban mayores niveles de
ansiedad, por tanto para apreciar el verdadero potencial de las
intervenciones psicosociales deberan ofrecerse durante los
periodos de mayor ansiedad.

Como se ha mencionada anteriormente, resulta importante
enfatizar que la aparicion de emociones desagradables es
considerada parte del proceso normal y consecuente a la
elaboracién del duelo. Cada fase tendrd una duracién e
intensidad variable segln la persona y en funcion de su edad,
las caracteristicas de la enfermedad, las capacidades, el rol que
se tiene, los recursos, el significado que se le da, la actitud y los
apoyos biopsicosociales disponibles. Ademas, en cualquier
momento de la enfermedad los estados emocionales se pueden
reactivar en los momentos de pérdidas de funciones,
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capacidades o roles, ante la necesidad de ayudas técnicas o
medidas terapéuticas extraordinarias, crisis, cambios vy
pérdidas.

Si realmente se considera la propuesta de intervenir en este
colectivo para mejorar su calidad de vida, no sdélo resulta
necesario saber la forma en la que actian el estrés y la
ansiedad, o los momentos mas propensos en los que se sufren
alteraciones psicolégicas, sino que ademds se necesita una
herramienta que pueda detectar aquellas personas que se
encuentran en riesgo de sufrir dichas contingencias, ya que un
mismo suceso puede afectar de forma diferente a distintas
personas, segun explicaba Lazarus en su teoria Cognitiva (20).
Con estas caracteristicas existen multitud de cuestionarios vy
escalas que se utilizan actualmente en el dmbito sanitario para
medir los niveles de estrés y ansiedad (se detallan en el
apartado “Escalas de medicién”, pagina 31), pero no sobre este
colectivo, por lo que deberian realizarse estudios que probaran
la validez de dichas herramientas para poder elegir la mas
adecuada a las caracteristicas del grupo.

De los cuestionarios expuestos anteriormente en la tabla 2, los
mas indicados para su aplicacion rapida en consulta de
enfermeria, dadas sus caracteristicas, serian el Distress
Thermometer (DT) O Una unica Pregunta para detectar
Ansiedad o Depresién (PAD-A) aunque seria deseable
previamente confirmar su validez para este colectivo.

Este cribado tendria como unica misidn detectar aquellos
pacientes que estdn en riesgo desadaptacién. No hay que
olvidar que los niveles moderados o altos en distrés indican la
necesidad de derivar aun especialista para que evalue el
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proceso de adaptacién a las demandas de la enfermedad, como
bien indica el NCCN (20). El objetivo de la intervencion
enfermera seria solamente dentro del ambito de la promocién
de la salud y la educacién sanitaria, para que los pacientes
aumenten sus recursos de afrontamiento, pero no del
tratamiento de desérdenes emocionales diagnosticados como
tales.

Por otro lado, las intervenciones psicosociales deberian
orientarse hacia los aspectos implicados en la respuesta psico-
fisioldgica compleja generada por el estrés: control de
respuesta fisiolégica, control de variables psicoldgicas
(cognitivo-conductual) y control del estrés ambiental
(resolucion de problemas). Ademas, para que la intervencion
resulte mas eficaz, es necesario actuar sobre los tres factores
simultdneamente, tal y como se afirma en el apartado 5.4
“Formas de abordar el estrés”.

v' Como técnicas de control de respuesta fisioldgica se
proponen la relajacién (en cualquiera de sus variantes),
el biofeedback (en caso de contar con el dispositivo), o
la musicoterapia.

v" Como técnicas de control de variables psicolégicas se
propone la terapia cognitivo-conductual.

v Como técnicas de control de estrés ambiental se
proponen la técnica de resolucién de problemas o
grupos de apoyo.

Pero antes de aplicar cualquier intervencidn, resulta necesario
realizar una evaluacién sobre la autoeficacia que muestra el
paciente (entendida como autopercepcién de sentirse
capacitado para actuar de una determinada forma), ya que si
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esta no es la adecuada, habrd que comenzar trabajando
aspectos como motivacion y autoestima en primer lugar.

Por ultimo, se hace necesaria una atencidn biopsicosocial, que
supere la tradicional atencion centrada en la enfermedad,
exclusivamente médica, y se pretende ofrecer un servicio
centrado en la persona y no en la enfermedad, realizando una
valoracion integral, holistica y realizada por un equipo
multidisciplinar, que atienda también a las consecuencias
causadas por la enfermedad en otros ambitos como la familia,
el trabajo, o el nivel afectivo(2). En este sentido, |la Estrategia
Nacional de EERR del Sistema Nacional de Salud propone como
linea de actuacién la atencidn sociosanitaria con un enfoque
integral de la salud, incluyendo como recomendacién el apoyo
psicoldgico a afectados y familiares durante el proceso de
enfermedad(7).
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7.- CONCLUSIONES

1.

Las Enfermedades Raras, a pesar de ser poco prevalentes,
afectan a un gran numero de personas, y dadas las
peculiaridades de estos trastornos, generan tanto en el
paciente como en sus familiares multiples situaciones de
estrés asociados a altos niveles de ansiedad que repercuten
directamente en el curso de la enfermedad, pero sobre
todo en su calidad de vida.

El estrés y la ansiedad, a pesar de ser procesos psico-
fisiolégicos protectores, afectan negativamente a la salud
cuando se generan de forma continua o descontrolada.

El apoyo psicoldgico al colectivo de EERR es precario y
resulta insuficiente, por lo que debiera aumentarse la
oferta.

El Sistema Nacional de Salud debe insistir en sus esfuerzos
por acoger a este colectivo, ofreciendo dicha alternativa
desde de los centros de salud correspondientes, ya que
estos son considerados como la puerta de entrada al
sistema sanitario, y desde donde puede abordarse la
atencion sanitaria de una forma global.

El papel de la enfermera debe centrarse en ayudar al
paciente a adquirir unas herramientas de afrontamiento
gue resulten efectivas para adaptarse a las circunstancias
personales. Dicha intervencién debe ser fundamentalmente
de cardcter preventiva, pero insistiendo en la necesidad de
contar con formacion especifica y especializada en la
materia.

La cooperacién y el trabajo en equipo con otros
profesionales, como psicdlogos o psiquiatras, deben aportar
valor afadido a esta intervencion.
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7.

10.

Resulta necesario realizar una actualizaciéon de la Guia de
Actuacion para el Manejo de la ansiedad en Atencién
Primaria del SNS-Osasunbidea bajo la que se llevan a cabo
intervenciones enfermeras para el manejo de la ansiedad,
afladiendo nuevos métodos que aumenten el abanico de
posibilidades tanto para el profesional como para el
paciente.

Existe evidencia cientifica de que las intervenciones
psicosociales son efectivas para paliar los efectos del estrés
y la ansiedad.

Las técnicas que adquieren grado B de recomendacién
(recomendable) son Ila relajaciéon, el biofeedback, Ia
musicoterapia, la terapia cognitivo-conductual, Ia
hipnoterapia y la resolucion de problemas, por lo que
podrian utilizarse en el abordaje del estrés y la ansiedad en
pacientes afectados con EERR.

Los cuestionarios mds indicados para detectar pacientes
con EERR en riesgo de desadaptacién son el Distress
Thermometer (DT) O Una Unica Pregunta para detectar
Ansiedad o Depresiéon (PAD-A) dadas sus caracteristicas;
aunque seria deseable previamente confirmar su validez
para este colectivo.
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8.- REPERCUSIONES

I
Aportaciones del estudio cientifico

Las enfermedades raras poco conocidas tanto en la
sociedad como por los propios profesionales sanitarios y en mi
caso no es diferente. Se trata de enfermedades con una
prevalencia muy baja que hace que cuando un profesional
sanitario haga frente a estas situaciones no se vea capacitado
para cubrir sus necesidades de informacién o de tratamiento.

Si las enfermedades per se son poco conocidas sus
repercusiones a nivel psicolégico pasan aun mds desapercibidas
y es que son situaciones muy complicadas, no solo por la falta
de diagndstico o por el estado de salud, sino por las
consecuencias que ello acarrea y es que estas situaciones en las
qgue los profesionales no nos sintamos capacitados genera
desconfianza por parte del paciente y familia agravando la
situacion y favoreciendo la proliferacién de trastornos
psicoldgicos como el estrés y la depresion.

Estas situaciones de desconocimiento hacen que los
profesionales nos sintamos impotentes y es que la falta de
estudios y guias hacen complicada nuestra labor, consiguiendo
que lejos de ayudar empeoramos la situacion. No tenemos
herramientas que permitan aliviar al menos en parte la
situacién, creando complicaciones en la vida de los pacientes
gue como profesionales sanitarios resulta devastador.
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Tan solo he vivido un uUnico caso, un nifio de 7 con una
enfermedad aun sin nombre en la que por suerte él no era
consciente de la situacién. En este caso las complicaciones las
sufrian sus padres en ocasiones sus padres eran mas pacientes
gue el propio nifo. Es dificil abordar una situacién de este tipo
sin mds conocimientos médicos que la propia familia y sin
herramientas para utilizar en la que la Unica via que tenemos es
la escucha y el acompafamiento.

Tras la lectura de este trabajo se logra una herramienta
muy Util que dista de los estudios e investigaciones que tanto
se necesitan y que aun estan a afios de lograrse, pero que a su
vez es lo que los profesionales sanitarios necesitamos
realmente para abordar estas situaciones.

En primer lugar, te hace conocer la situacién actual de
las Enfermedades raras con estudios actualizados que permiten
actuar como punto de partida para poder responder no a las
preguntas concretas de cada enfermedad sino de la visidon
global de todas, gracias a ello algunas de las dudas que suscitan
a los pacientes puedan ser respondidas.

En segundo lugar, muestra en la alarmante prevalencia
de la ansiedad, haciendo que miremos no solo a la enfermedad
sino también a los aspectos psicolégicos a los que hacemos
menos caso. Realmente es mas alta de lo que como enfermero
me esperaba, nos hace aprender que no debemos solo tratarla
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cuando lo veamos claramente sino prevenirla y detectarla ya
gue el estrés provoca un impacto negativo sobre la salud.

Por ultimo y mas importante de los conocimientos que
se adquieren de este trabajo son las técnicas respaldadas por
evidencias que nos ofrece. Me ha permitido no solo aprender
las formas de abordar las situaciones y las técnicas a utilizar,
sino que las recomendaciones para el uso de cada una de las
técnicas permiten utilizar la mas adecuada para la situacion.

Sin ninguna duda este trabajo me ha aportado gran
capacidad de conocimientos tedricos y practicos que hacen que
me sienta mas capaz de hacer frente a estas situaciones y lo
mas importante ayudar a mejorar la calidad de vida de los
pacientes y/o familia que al final es el objetivo que buscamos.

No he obtenido respuesta a todas las preguntas que
puedan realizarme, algo que no podremos hacer, pero si he
conseguido deshacerme del desconocimiento inicial que todos
tenemos para ofrecerme una posicidén en la que soy capaz de
aportar algo positivo a los pacientes.

Aplicaciones practicas

Este trabajo puede llevarse a la prdactica de diferentes formas,
tanto para profesionales y para pacientes. Por un lado puede
utilizarse como guia de bienvenida para todos los profesionales
sanitarios que trabajen, ya sea de forma habitual o esporadica,
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con pacientes con enfermedades raras y sus familias. Y es que
se trata de un documento de consulta muy practico que
permite introducir al trabajador en el mundo de las
enfermedades raras y su impacto en los pacientes.

De esta forma ampliamos el nimero de trabajadores
capaces de responder a las necesidades de este tipo de
pacientes, minimizando asi las complicaciones derivadas del
estrés y la ansiedad que puedan generar estas situaciones. Por
tanto la elaboracién de una guia de bienvenida a partir de este
trabajo permite formar y ayudar a los ya formados en esta area
tan desconocida.

Por otro lado, este trabajo puede aplicarse en casos
concretos de los pacientes, como por ejemplo en el caso que yo
vivi. El nifo acudia cada dos semanas al hospital pare recibir
tratamiento durante varias horas. Durante estas horas seria
ideal realizar estas técnicas con los padres para asi disminuir su
ansiedad y frustracion, de esta forma tenemos un seguimiento
y tratamiento no solo del estado del nifio sino también de los
padres, que son los cuidadores del nifio y a quienes debemos
cuidar para que estos sean capaces de cuidar al nifio.

Por lo tanto, se trata de un ambito desconocido en el que
mediante muy pocas herramientas como las que nos ofrece
este trabajo podemos ayudar a reducir complicaciones y lo que
es aun mejor, mejoraremos la calidad de vida de nuestros
pacientes.
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Aportaciones en la formacion como profesional sanitario.

Dado el caracter generalista que tiene la formacion
sanitaria universitaria en la profesién de enfermeria, los
conocimientos que se imparten sobre temas especificos,
concretos, o fuera de lo comun son escasos, quedando
relegados a una formacidon de postgrado o alternativa y
voluntaria. Por ende, el presente trabajo que trata sobre el
manejo del estrés y la ansiedad y la atencion psicoldgica en los
pacientes con enfermedades raras (EERR) resulta atractivo,
novedoso y complementario a dicha formacion.

Sin embargo, debido a la escasez de estudios realizados
con pacientes diagnosticados de EERR, esta investigacidn se ve
obligada a realizar un simil entre el proceso de enfermedad de
las enfermedades crénicas y EERR, por lo que, a pesar de la
novedad del tema resultan familiares e incluso de facil
comprension algunos de sus contenidos.

A pesar de ello, son llamativas las peculiaridades y
dificultades que presenta el proceso de enfermedad de las
enfermedades raras. Algunas de ellas segln cita el estudio son:

- Falta de conocimientos e investigaciones sobre cada
una de las EERR

- Gran retraso en el diagndstico aumentando la
incertidumbre, el estrés y dando lugar a un posible
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agravamiento de la enfermedad por falta de
tratamiento

- Pronostico de vida limitado

- Origen genético

- De cardcter grave e incapacitante para los pacientes

- Falta de sensibilizacién social

- Falta de tratamientos y farmacos

- Falta de coordinacién en la atencién multidisciplinar que
requieren estas enfermedades

- Escasez de recursos sanitarios pero también educativos
laborales y sociales.

- Suponen una gran carga psicoldgica y son una fuente de
sufrimiento para los pacientes pero también para las
familias y los profesionales que los atienden.

En una sociedad, la forma en la que se tratan las
enfermedades viene determinada por; el contexto historio; los
recursos existentes; y sobre todo por la perspectiva que se
tenga sobre el concepto de salud. Es decir, en base a lo que
signifique para una sociedad estar sano o enfermero, se
actuara en consecuencia para conseguir salud y para evitar o
tratar la enfermedad.

Es por ello que los términos de salud y enfermedad son
dos términos abstractos e intangibles que se construyen a
través de su significado social.
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Actualmente, el concepto de salud mas popular y en
torno al que giran la mayoria de actuaciones en materia de
salud es el que utiliza la Organizacién Mundial de la Salud y la
define como “La salud es un estado de completo bienestar
fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones
o enfermedades”.

Como se puede observar en la definicién, la salud mental
viene reflejada como parte inherente al concepto de salud. Es
decir, se entiende que cuando se atiende a un paciente, el
estado mental del mismo es tenido en cuenta y es tratado en
consecuencia.

De esta forma, la realidad que viven los pacientes con
EERR y sus familiares no parece estar en sintonia con el
concepto de salud actual, pues es evidente que, ademas de la
escasez de recursos que sufren, la atencidn psicoldgica durante
el proceso de enfermedad es escasa, estd obsoleta o incluso no
existe.

Cabe esperar que sea una cuestiéon de tiempo que la
atencién sanitaria se actualice, vaya realizando investigaciones
sobre las EERR y su impacto sobre la salud mental de los
pacientes y familiares, y vaya incluyendo intervenciones con
evidencia cientifica en torno a la salud mental de estos
pacientes.

Respecto a esta cuestién puede existir un conflicto de
intereses en cuanto a destinar recursos a una problematica
poco comun. En un estado de bienestar y un sistema sanitario
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como es el de Espafia, los recursos siendo escasos y las
necesidades ilimitadas, se estudia cédmo distribuirlos para
alcanzar el maximo estado de salud en una poblacion. Destinar
recursos a patologias con una prevalencia mucho menos a
otras, puede conllevar recortes en otras intervenciones de
salud que afecten a un elevado porcentaje de la poblacién.

Creo que se deberia estudiar la alternativa mas
econdmica y efectiva, pero que con el tiempo, se deberia
atender esta necesidad real y evidenciada desde las
instituciones. Agrupando las EERR y a algunas enfermedades
cronicas podria justificar la puesta en marcha de nuevas
intervenciones sanitarias que atiendan los procesos de
ansiedad, ya que el colectivo al que irian destinadas seria
mucho mayor y extenso que si se realiza solo sobre las EERR.
Esta es una posible solucién, pero siendo cautos, lo correcto
deberia ser, que previo a un analisis coste-utilidad, se pongan
en marcha las intervenciones que demuestren ser mas
efectivas.

Aplicaciones practicas

La utilizacién de la Guia de Practica Clinica para el manejo de
Pacientes con Trastornos de Ansiedad en Atencién Primaria
publicada por el Ministerio de Sanidad vy la actualizacion de la
Guia de Actuacion para el Manejo de la Ansiedad en Atencidén
Primaria del SNS-Osasunbidea se presentan como las
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principales recomendaciones para llevar a cabo en la practica
clinica.

A su vez la tabla 1 sobre “niveles de evidencia y grados de
recomendacién®, representa un recursos muy accesible,
sencillo y de facil comprensiéon para valorar la aplicacion de
algunas de las técnicas para el manejo de la ansiedad.

Por ultimo, cabe resaltar que la lectura del presente estudio
conlleva a todo aquel que se precie a leerlo el inicio de un hilo
de reflexién del cual no se vera el final. Hace que echemos una
vista atrds sobre experiencias vividas en la practica clinica diaria
con pacientes con ansiedad, y hace que nos replanteemos
como queremos abordar como enfermeras dichas
problemadticas en un futuro.
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Figura 6. INTERRELACION ENTRE ANSIEDAD Y EXACERBACION. Ideas principales de
factores que intervienen en la relacion de la ansiedad, la depresidn y la exacerbacion
aguda de la EPOC. Traducido de: Pooler et al 2014 (26). Pag. 326
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ANEXO Il

Tabla 3. PREOCUPACIONES COMUNES vs TRASTORNO DE ANSIEDAD. Esta tabla muestra
las principales diferencias entre los sintomas comunes y los pertenecientes a trastornos
de ansiedad. Traducido de: National Cancer Institute2015 (20). Pag. 33.

Sintomas de Preocupaciones Normales o Comunes Sintomas mas serios de Trastornos de Ansiedad
La preocupacion viene y va. La preocupacidn parece constante.
Tiene cierta dificultad en concentrarse. Es incapaz de concentrarse.

Es capaz de “desconectarse de los pensamientos” la Es incapaz de "desconectarse de los pensamientos” la
mayor parte del tiempo. mayor parte del tiempo.

Tiene problemas para conciliar el suefio y / o se despierta

Tiene problemas ocasionales en conciliar el suefio. .
temprano mas noches.

Tiene crisis de llanto ocasionales que parecen Tiene episodios frecuentes de llanto que interfieren con
proporcionar algun alivio. las ocupaciones diarias.

El miedo y la aprension estan claramente conectados
a alguin evento préximo (por ejemplo, el inicio del El miedo y la aprensidn parecen "flotar en el aire" y estan
tratamiento, cita con el médico, o la recepcién de presentes la mayor parte del tiempo.

resultados de la prueba).

Tiene pocos o ningun sintoma fisico (por ejemplo Tiene muchos sintomas fisicos (por ejemplo, aceleracion
aceleracion del ritmo cardiaco, sequedad bucal, del ritmo cardiaco, sequedad bucal, manos temblorosas,
manos temblorosas o inquietud). inquietud, intranquilidad o agitacion).

Tiene formas de reducir la ansiedad (por ejemplo la

. L X Tiene pocas o ninguna forma de reducir la ansiedad.
distraccion, estando siempre ocupado).
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ANEXO Il

Tabla 4. TABLA DE NIVELES DE EVIDENCIA. La tabla muestra los requisitos necesarios que
deben cumplir los estudios para poder ser incluidos en uno u otro nivel de evidencia. Primo
J 2003 (22)Pag. 40.

Tabla IV. Niveles de evidencia (SIGN) @

Nivel de
evidencia Tipo de estudio
1++ Meta-analisis de gran calidad, revisiones sistematicas de ensayos clinicos aleatorizados o ensayos clinicos aleatorizados con
muy bajo riesgo de sesgos.
1+ Meta-analisis bien realizados, revisiones sistematicas de ensayos clinicos aleatorizados o ensayos clinicos aleatorizados con
bajo riesgo de sesgos.
1- Meta-analisis, revisiones sisternaticas de ensayos clinicos aleatorizados o ensayos clinicos aleatorizados con alto riesgo de sesgos.
2++ Revisiones sistematicas de alta calidad de estudios de cohortes o de casos y controles, o
Estudios de cohortes o de casos y controles de alta calidad, con muy bajo riesgo de confusion, sesgos o azar y una alta
probabilidad de que la relacion sea causal.
2+ Estudios de cohortes o de casos y controles bien realizados, con bajo riesgo de confusién, sesgos o azar y una moderada
probabilidad de que la relacion sea causal.
2- Estudios de cohortes o de casos y controles con alto riesgo de confusion, sesgos o azar y una significante probabilidad de
que la relacion no sea causal,
3 Estudios no analiticos (observaciones clinicas y series de casos).
4 Opiniones de expertos.

Tabla 5. TABLA DE GRADOS DE RECOMENDACION. La tabla muestra el nivel de
evidencia que deben alcanzar los estudios para poder obtener un determinado grado de
recomendacion. Primo J 2003 (22)Pag. 40.

Tabla V. Grados de recomendacién (SIGN) ©

Grado de
recomendacion Nivel de evidencia

A Al menos un meta-analisis, revision sistematica o ensayo clinico aleatorizado calificado como 1++ y directamente
aplicable a la poblacién objeto, o
Una revision sistematica de ensayos clinicos aleatorizados o un cuerpo de evidencia consistente principalmente en estudios
calificados como 1+ directamente aplicables a la poblacién objeto y que demuestren globalmente consistencia de los
resultados.

B Un cuerpo de evidencia que incluya estudios calificados como 2++ directamente aplicables a la poblacién objeto y que

demuestren globalmente consistencia de los resultados, o
Extrapolacion de estudios calificados como 1++ 0 1+.
C Un cuerpo de evidencia que incluya estudios calificados como 2+ directamente aplicables a la poblacién objeto y que
demuestren globalmente consistencia de los resultados, o
Extrapolacion de estudios calificados como 2++.
D Niveles de evidencia 3 0 4, o
Extrapolacion de estudios calificados como 2+.
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“Muchos de los cambios propuestos para combatir y controlar
el estrés estdn a nuestro alcance, y poco a poco podremos
conseguirlo, ya sea por nosotros mismos o con las ayudas
familiares, profesionales o institucionales que sean necesarias
en cada caso. Es cierto que todo cambio personal o ambiental
implica una dosis de esfuerzo, pero las mejoras y beneficios que
puedan obtenerse en nuestra salud y calidad de vida, bien
merecen que al menos comencemos a intentarlo.” Diana
Vasermanas.



