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senfar diferentes reacciones emocionales...). Tendremos que
adaptarnos a cada situacién y recordar que las implicaciones
del diagndstico pueden variar de paciente a paciente (por
. ejemplo, no es lo mismo diagnosticar a alguien que no espera
DIAGNOSTICO el diagndstico o a alguien que se ha informado previamente y

ya se imagina lo que tiene|'.

El momento del diagnéstico es un evento clave
para muchos pacientes, que por su intensidad
emocional suele quedar grabado en la memoria.
Aios después, es habitual que los pacientes des-
criban con gran detalle cémo fue su diagnéstico y
como se sintieron al recibirlo'. Es por eso que el
papel del médico que lleva a cabo el diagnéstico
es fundamental en este delicado momento.

¢QUE ASPECTOS HAY QUE TENER EN CUENTA?

OBJETIVO:

Ofrecer informacién y seguridad
al paciente:

Recordar que nuestro objetivo principal es informar y al mismo
tiempo ayudar a que el paciente se sienta seguro (frafando de
franquilizarlo y hacerlo sentir en buenas manos). Esto ayudard
en el proceso que tendrd que hacer el paciente para asumir y
aceptar su diagnéstico (habitualmente, un duelo por la salud
perdida)'.

b/z

I Utilizar un tono amable y hablar
calmadamente:

L Empatia: Nuestro tono y ritmo al hablar pueden tener un gran impacto
en la reaccién emocional del paciente. Serd importante modu-
larlos para que el paciente se sienta mds tranquilo y pueda
entender mejor lo que le decimos. Mayor amabilidad y cali-
dez se han asociado a mayor satisfaccion del paciente?.

Es imprescindible ponerse en el lugar del paciente mientras se le
da el diagnéstico. La empatia y una actitud cercana serdn esen-
ciales, teniendo en cuenta que cada paciente es distinto (puede
fener un conocimiento mayor o menor de la enfermedad, pre-
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Ofrecer informacién clara, objetiva
y en lenguaje comprensible:

Serd importante adaptar la informacién al paciente, evitando
términos técnicos'. Puede ayudar el uso de dibujos e informa-
cién grdfica (por ejemplo, para mostrar lo que es la hip&fisis).

"l Utilizar la palabra “lesion”:

La primera vez que se le habla al paciente de la enfermedad
hay que ser cuidadoso con las palabras que se utilizan. Por
ejemplo, la palabra “tumor” en el lenguaje popular suele estar
asociada al cdncer®. Muchos pacientes comentan que durante
el diagnéstico se angustiaron al oir la palabra “tumor” y ya no
escucharon nada més de lo que se les explicaba. Puede ser
otil usar inicialmente el término “lesién”. Como habitualmente
la causa de la acromegalia es benigna®, si es el caso serd
importante enfatizarlo para tranquilizar al paciente.

M Subrayar que existe tratamiento:

Para los pacientes la importancia del diagndstico también in-
cluye sus implicaciones, como el tratamiento y el prondstico’.
Serd importante ofrecer tranquilidad y confianza al hablar so-
bre el diagnéstico y sus consecuencias. En el caso de las en-
fermedades raras puede ser especialmente importante recal-
car la existencia del tratamiento. Puede ser Gtil explorar si
existe algin miedo en relacion al tratamiento y tratar de tran-
quilizar al paciente al respecto?.

>

Subrayar que no son los Unicos
diagnosticados de acromegalia y que
hay especialistas para tratarlos:

El diagndstico de una enfermedad rara puede generar miedo
e incertidumbre®. Puntualizar que, a pesar de ser una enferme-
dad rara, mucha gente ha recibido tratamiento para ella y ha
salido adelante. No son los Gnicos. Especificar que existen
muchos especialistas bien formados que trabajan en el fema
(se pueden aportar datos concretos del centro, especialistas a
los que se vaya a referir al paciente...).

"l Mirar directamente a los ojos:

Serd esencial centrar nuestra atencién en el paciente mientras
hablamos sobre el diagnéstico. En el momento de dar la noti-
cia, el paciente tiene que ser lo mds importante para nosotros,
no debemos distraernos escribiendo o haciendo ofras cosas.
Esto ayudard a que el paciente se sienta mas apoyado, y po-
dremos ajustarnos y acompaiiarlo en sus reacciones emocio-
nales?.

Prestar atencion a nuestras emociones
y regularlas:

Nuestra respuesta emocional también es importante; si esta-
mos franquilos también transmitiremos tranquilidad al pacien-
te. Antes de hablar nos puede ayudar respirar un momento y
empezar a hablar con voz pausada. Si somos conscientes de
cdmo cambian nuestras emociones durante nuestra interac-
cién con el paciente serd mas fécil regularlas y cambiar el es-
tilo comunicativo si es necesario (por ejemplo, en un momento
de frustracién o enfado)?.
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Recalcar que podemos ayudar
al paciente:

Aparte del diagnéstico concreto, es esencial fransmitir la idea
de que estamos alli para ayudar y tenemos herramientas para
ello. Serd importante que el paciente perciba que nos inferesa-
mos por su bienestar y estamos de su lado?. Eso puede ayudar
a que el paciente se sienta mds seguro.

Dar informacién escrita sobre la
enfermedad para leer en casa:

En un primer momento no se puede explicar todo, y probable-
mente el paciente no sea capaz de recordar completamente
todo lo que se le ha explicado. Es importante dar informacién
por escrito para que el paciente la pueda revisar, si quiere®.
Podemos tener preparados distintos documentos, como por
ejemplo el folleto de informacién para pacientes de la Pitvitary

Society’.

Dar al paciente la opcién de contactar
con ofros pacientes (si quiere):

Contactar con ofras personas que hayan pasado por lo mismo
puede ayudar a que los pacientes se sientan mds comprendi-
dos, especialmente en el caso de enfermedades raras* como
la acromegalia. Puede ser Gtil ofrecer el contacto de la Asocia-
cién Espafiola de Afectados por Acromegalia (www.tengoo-
cromegalia.es), asi como contactos de pacientes locales (por
ejemplo, del mismo centro) que estén interesados en compartir
su experiencia. Siempre hay que respetar la voluntad del po-
ciente, y no forzarle si no esfd interesado.

Preguntar si el paciente tiene alguna

duda:

Es esencial que el paciente perciba que se le ha escuchado,
que se tienen en cuenta sus necesidades y que es parte activa
en este proceso (es decir, que también puede hacer cosas ac-
tivamente para estar mejor)2. También podemos preguntar si le
podemos ayudar en algo més.

Dar la oportunidad de volver a hablar
sobre la enfermedad y el diagnéstico
mdas adelante:

Matizar que es posible que sea mucha informacién para esa
ocasién, y dar la opcién de volver a hablar sobre el tema por
si surgen nuevas dudas. Es posible que tras marchar de la
consulta surjan preguntas e inquietudes, y hay que evitar que
el paciente se angustie por ese motivo si cree que no tiene
forma de resolverlas (o si tiene que esperar demasiado para
poder volver a contactar con el médico). Ofrecer soporfe de
forma continua se ha asociado a mayor satisfaccion del pa-
cienfe, que a su vez fambién puede influir en la adherencia al
fratamiento?.

M Si el paciente llora o se angustia:

Ser comprensivos con sus reacciones emocionales y dar con-
fianza, recordar que el momento del diagnéstico puede mar-
car un antes y un después en la vida del paciente’. Puede
ayudar que expresemos que entendemos que ahora se sientan
asi, recalcando que ahora cuentan con nosotros y les vamos a
ayudar?. Si vamos a seguir tratdndolos nosotros, reforzar que
les vamos a acompafiar y ayudar en lo que necesiten, y si los
vamos a derivar reforzar las cualidades del equipo al que
derivaremos y la idea de que van a estar en buenas manos.
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Calidad de vida
y comorbilidades

Al ser una enfermedad crénica es posible que la calidad
de vida quede mermada, a pesar de la curacién®.
Muchas veces las comorbilidades asociadas tendrdn un
peso importante en las alteraciones de la calidad de
vida de los pacientes®. Serd importante dar la atencién
adecuada a este aspecto durante las visitas. ;Qué nos
puede ayudar?

Preguntar explicitamente al paciente
sobre su calidad de vida actual:

Recordemos que se trata de una percepcién subjetiva, y para
cada paciente pueden ser importantes distintos aspectos®. Si
hay sinfomas concretos que afectan al paciente, anotarlo en la
historia para hacer un seguimiento y fratar de buscar solucio-
nes concretas.

Derivar a ofros especialistas cuando sea
necesario:

Un tratamiento multidisciplinar puede ayudar a mejorar la ca-
lidad de vida del paciente’. Puede ser de gran ayuda derivar
a ofros especialistas que puedan valorar comorbilidades con-
cretas que afecten al paciente (como traumatélogos, fisiotera-
peutas, nutricionistas, psicdlogos, psiquiatras...). Es importan-
fe recordar que algunas comorbilidades pueden tener fécil

s

solucién o mejorar cualitativamente con un tratamiento especi-
fico (como los posibles problemas de estrefiimiento, que pue-
den mejorar con cambios especificos en la dieta).

Valorar la calidad de vida utilizando
cuestionarios como el AcroQol:

Aunque exisfen ofros cuestionarios genéricos de calidad de
vida, es recomendable utilizar el cuestionario AcroQol'®, es-
pecifico para acromegalia [y si se quiere, se puede utilizar
junto a algdn ofro cuestionario genérico). Recoger los resulta-
dos del cuestionario durante las visitas puede dar informacién
sobre la evolucién de la enfermedad, haciendo que el pacien-
fe perciba que se estd valorando su calidad de vida y cémo le
afectan los sintomas. Si no hay tiempo durante las visitas para
pasar cuestionarios una opcidn es ddrselo al paciente para
que lo complete al final de la visita. De todos modos, la prime-
ra vez que el paciente realice el cuestionario seria importante
poder comentarlo juntos.

"l Reforzar habitos de vida saludables:

Aunque parezca obvio, es importante recordar al paciente la
importancia de mantener hdbitos de vida saludables (dieta
sana y equilibrada, préctica de deporte, habitos de suefio,
gestion correcta de las dificultades y del estrés...)*. Es impor-
tante matizar que los cambios en el estilo de vida que pueda
realizar el paciente (por ejemplo, un cambio en la diefa) tam-
bién pueden tener una importante influencia en su calidad de
vida actual y futura. \ \

- J

-
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Estado de animo y

@
otros aspectos

psicologicos importantes

Muchos pacientes pueden presentar alteraciones del
estado de énimo, siendo habitual la presencia de
ansiedad o depresién’'. ;Qué debemos tener en
cuenta?

Il Preguntar por el estado de énimo:

El estado de dnimo puede influir en la calidad de vida del
paciente y en su adherencia al fratamiento®?. Hay veces que
este tema no saldrd en consulta si no se pregunta, por eso
puede ser Util preguntar al paciente directamente cémo se
siente a nivel de estado de dnimo. Si refiere no sentirse bien
de forma vaga, preguntar un poco mds para concretar el pro-
blema. Esto ayudard a que se sienta escuchado y nos daré
mds informacién sobre el problema especifico del paciente.

M Uso de cuestionarios:

Los cuestionarios nos pueden proporcionar informacién adi-
cional sobre temas que tal vez no tenemos tiempo de comentar
en profundidad en la visita?. Si es posible, seria recomendable
administrar al menos una vez un cuestionario breve para evo-
luar el estado de dnimo objetivamente. Una posible opcién

seria el cuestionario HADS'". Puede ser til como instrumento
de screening para depresion y ansiedad, para establecer qué
pacientes podrian precisar una derivacién a un psicélogo y/o
psiquiatra.

I Derivar a un psicélogo y/o psiquiatra si
es necesario:

Si se detecta sintomatologia ansiosa o depresiva (u ofra sinfo-
matologia psiquidtrica) serd recomendable derivar a un psicé-
logo y/o psiquiatra para valorar especificamente el caso y los
posibles tratamientos®. También es importante derivar si el pa-
cienfe nos lo pide explicitamente (incluso si a nosotros no nos
parece que lo necesite, puede ser que tenga necesidades que
no hemos detectado). Hay que recordar que no es solo impor-
tante derivar a los casos mds graves. Muchos pacientes pue-
den beneficiarse de realizar un tratamiento con un psicélogo
para frabajar aspectos como la gestion del estrés, la acepta-
cién de los cambios corporales o la baja autoestima. De todos
modos, habrd que respetar si el paciente prefiere no ser deri-
vado en ese momento.

I ¢Qué opciones de asistencia
psicolégica existen?:

Hay que tener en cuenta que la asistencia psicoldgica puede
ser un recurso escaso en el sistema publico actualmente'?. Por
eso, puede ser Ufil informarse sobre el sistema de recursos lo-
cales para tener en cuenta ofras opciones. El colegio de psicé-
logos local puede proporcionar mds informacién sobre los re-
cursos existentes en la zona. En algunos casos existen recursos
gratuitos para personas en situacién de vulnerabilidad.
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Cuando el paciente presente dificultades
para aceptar su aspecto fisico y los
cambios corporales:

Hay pacientes, sobre todo mujeres, que pueden presentar difi-

cultades para aceptar los cambios fisicos que comporta la
acromegalia, llegando en algunos casos a generar un gran
malestar®. En estos casos, puede ser importante derivar a un
psicélogo para poder trabajar este aspecto.

Como mejorar
la adherencia al
tratamiento

A veces podemos encontrarnos pacientes que presentan
poca adherencia al tratamiento. ;Qué podemos hacer?

I Generar confianza y tener una buena
relacién con el paciente:

La relacién terapéutica puede influir indirectamente en la salud
del paciente. A mds confie el paciente en su médico mds fécil
es que siga sus indicaciones. Una vez mds la empatia y una
buena comunicacién serdn claves?®.

Dar informacién de los beneficios de
realizar correctamente el tratamiento y los
riesgos de no seguirlo correctamente:

Es importante que los pacientes tengan claro por qué deben
realizar el tratamiento para mejorar la adherencia. Puede ser
de ayuda matizar también que, aunque a corto plazo no per-
ciban mejoras en algin aspecto concreto, el tratamiento pue-
de evitar que muchos sinfomas empeoren®.

"B Mantener el contacto:

Una buena comunicacién entre médico y paciente se relacio-
na con una mejor adherencia terapéutica®. Que el paciente
tenga la posibilidad de resolver dudas fuera de las visitas pue-
de disminuir posibles problemas o errores evitables. Ya que en
muchos casos las visitas serdn muy espaciadas, facilitar el co-
rreo electrénico o una posible forma de contacto en caso ne-
cesario puede ser de gran ayuda.

I Hacer al paciente parte activa
en el tratamiento:

Recordar al paciente que él mismo activamente puede influir
en su propio bienestar y que su papel activo serd esencial
para el tratamiento?. Esto implica seguir las indicaciones tera-
péuticas, acudir a las visitas o seguir hdbitos de vida saluda-
bles, entre ofros.

'l Recordar el propio autocuidado:

El bienestar emocional del propio médico es importante, y
puede influir en la relacién terapéutica y adherencia al trata-
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miento. Serd importante que el clinico también mantenga hé-
bitos de vida saludables y guarde tiempo para actividades
que le hagan sentir bien?.

A tener en cuenta
durante las visitas
de seguimiento

Cuando realicemos visitas de seguimiento seguird
siendo muy importante la relacién terapéutica y cémo
nos comuniquemos con el paciente. ;Qué debemos
recordar?

"l Ser cercano y empatico:

Esto ayudard a que el paciente se sienta mejor y colabore mds
en las visitas y el tratamiento?. Recordar que incluso las visitas
de seguimiento anual, en pacientes seguidos clinicamente du-
rante muchos afios, también pueden ser un momento dificil
para algunos pacientes, que pueden estar preocupados por
sus resultados analiticos.

Escuchar al paciente y dar importancia
a lo que nos explica:

El simple hecho de estar presentes, mirando a los ojos y escu-
chando con interés y empatia puede hacer que el paciente se
sienta mejor y se vaya sintiéndose escuchado?. Recordemos

que incluso cuando las hormonas estén en pardmetros correc-
fos, los pacientes pueden tener otros sinfomas que les preocu-
pen.

. Hacer una cosa a la Vez:

Tratemos de mirar a los ojos al paciente cuando hablemos con
él sin hacer nada més, y escribamos luego, si es necesario de
forma alternada (no a la vez, asi podemos mantener el contac-
fo visual mientras hablamos). Cuando sea importante tomar
notas y perdamos el contacto visual, puede ayudar explicitar
previamente esta necesidad de anotar una informacién impor-
fante para que el paciente lo perciba como algo positivo y no
como falta de empatia o interés. Si mientras escribimos el po-
ciente nos habla de un nuevo tema importante, disculpémonos
diciendo que no podemos hacer ambas cosas a la vez y pidé-
mosle que nos deje acabar de anotar para que podamos pres-
tarle luego toda nuestra atencién?.

Il Preguntas a realizar:

Serd importante dar importancia al estado general del pacien-
te, a parte de los aspectos endocrinoldgicos, y mostrar interés
por conocer al paciente como persona?. Algunas posibles pre-
guntas a realizar pueden ser: 3Cémo se encuentra? 3Cémo ha
ido desde la dltima visita? 3Cémo estd de dnimos? 3Qué tal su
calidad de vida? 3le puedo ayudar en algo més? sTiene algu-
na pregunta?

Dar dnimos al paciente manteniendo
expectativas realistas:

Serd esencial animar al paciente, aunque también es impor-
tante que este fenga expectativas realistas. Habrd que recor-
dar que posiblemente habrd aspectos que no reviertan com-




ASPECTOS PSICOLOGICOS EN EL MANEJO DE LA ACROMEGALIA,

plefamente ni vuelvan a ser como antes de desarrollar la
acromegalia, aunque la mejora es posible en muchos dmbi-
fos”.

M Informar sobre las comorbilidades:

Més allé del diagnéstico, la educacién del paciente en cuanto
a la enfermedad sigue siendo esencial a largo plazo®. En una
segunda fase, durante el seguimiento, es importante asegurar-
se de que el paciente estd bien informado sobre las posibles
comorbilidades y cémo manejarlas.

'l Dar informacién por escrito:

Si queremos asegurarnos de que el paciente recuerde algo es
imprescindible que le pidamos que lo apunte o lo apuntemos
nosofros. Es habitual que los pacientes olviden gran parte de
la informacién de la visita clinica nada més salir de ella®.
Ademds, algunos pacientes pueden presentar problemas de
memoria o estar distraidos en algunos momentos de la visita'.
La informacién por escrito serd esencial cuando comunique-
mos detalles sobre el tratamiento (cambios de dosis, horarios
de la medicacién, farmacos que no se pueden tomar a la
vez...).
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