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Abstract

The main objective of this research was to 
design and develop an instrument suitable for the 
psychological assessment of hospitalised hemato-
oncological patients; capable of providing answers 
to the needs arose. A questionnaire was designed; 
it should be assessed through a semi-structured 
interview. Three studies were conducted: a) An 
expert analysis of the content reliability of the first 
version of the instrument, including qualitative 
and quantitative methodology; b) A pilot study 
to test the interview structure and consider other 
possible pitfalls in the data collecting process; 
c) An extensive assessment of 168 hemato-
oncological patients in a University Hospital with 
the final version of the assessment instrument. The 
instrument presented an adequate reliability level. 
We observed that it provided enough information 
for a preventive intervention, and it could also 
be used as a screening tool for the assessment of 
issues related to the adjustment to illness.
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Resumen

El objetivo de este trabajo ha sido desa-
rrollar un instrumento para la evaluación del 
bienestar psicológico de los pacientes hemato-
oncológicos hospitalizados. Se diseñó un cues-
tionario evaluado mediante entrevista. Para 
ello se realizaron tres estudios: a) Un estudio 
interjueces con la primera versión del cuestio-
nario para analizar la validez de contenido y 
la aparente, incluyendo valoraciones cuantita-
tivas y cualitativas; b) Un estudio piloto para 
poner a prueba la estructura de la entrevista 
y analizar el formato de las preguntas y los 
valores de las respuestas; y c) Una evaluación 
de 168 pacientes hemato-oncológicos para de-
terminar las características psicométricas del 
instrumento. Los estudios realizados han per-
mitido llegar al desarrollo de un instrumento 
con suficientes garantías de calidad desde el 
punto de vista cualitativo y cuantitativo. Este 
instrumento proporciona información para la 
intervención preventiva; y puede servir como 
herramienta de cribado para la evaluación de 
problemas de adaptación a la enfermedad

Palabras clave: Evaluación psicológica, 
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Debe servir a propósitos dispares que 
van desde la identificación de los aspec-
tos que requieren intervención psicoló-
gica en cada caso hasta la obtención de 
datos de investigación que amplíen el 
conocimiento sobre las variables psico-
lógicas implicadas en la adaptación a la 
enfermedad. En este trabajo nos centra-
remos en los pacientes con enfermeda-
des hemato-oncológicas, véase linfomas 
tipo Hodgkin y no Hodgkin, mielomas, 
leucemias y síndromes mielodisplásicos. 
Éstas presentan características comunes 
que las distinguen de otras patologías 
oncológicas(11). Además dos de ellas, el 
mieloma múltiple y el linfoma no Hodg-
kin, se incluyen dentro del grupo de tu-
mores que ha experimentando una fuer-
te tendencia ascendente en las últimas 
décadas por lo que merecen particular 
atención(12). En este tipo de displasias al-
gunos componentes o subpoblaciones 
celulares de la sangre o el sistema inmu-
ne están alterados pero generalmente 
—a excepción de los linfomas— no es 
posible identificar un tumor sólido lo-
calizado, lo que les confiere un carácter 
difuso que puede dificultar al paciente 
y su familia comprender el proceso de 
la enfermedad(13,14). Merece también es-
pecial atención el comienzo súbito y ge-
neralmente ausente de sintomatología o 
con sintomatología menor como adeno-
patía no dolorosa, pérdida de peso, fa-
tiga o fiebre leve(15-17). La enfermedad es 
detectada en muchas ocasiones por re-
conocimientos rutinarios o por pruebas 
ajenas a la enfermedad y sus síntomas. 
Cuando esto ocurre, los pacientes son 
rápidamente hospitalizados y sometidos 
a exhaustivos análisis hasta alcanzar el 
diagnóstico diferencial y poder aplicar 
el tratamiento de elección, que general-
mente es de carácter altamente agresivo. 
En un tiempo muy breve, personas que 
creen que su estado es saludable han de 
adaptarse a la realidad de padecer una 

En el año 2004 en España 7.278 per-
sonas perdieron la vida debido a una 
enfermedad onco-hematológica como 
leucemias, linfomas y mielomas(1). En Es-
tados Unidos el riesgo de fallecer de una 
enfermedad hemato-oncológica es del 
2,41% para los varones y del 1,94% para 
las mujeres(2) y obviamente, son muchos 
más los afectados, ya que afortunada-
mente los tratamientos elevan cada vez 
más la supervivencia de estos pacien-
tes(3,4) y, por tanto, los fallecidos consti-
tuyen sólo una parte de los que padecen 
la enfermedad en algún momento de su 
vida. En los últimos años ha habido un 
avance paulatino de la atención psicoló-
gica en ámbito sanitario, que junto con 
el protocolo médico busca proteger y 
cuidar del bienestar psicológico de estos 
pacientes. Actualmente todos los profe-
sionales implicados en el cuidado psico-
lógico de los pacientes con alguna en-
fermedad, coinciden en la importancia 
de la calidad de la evaluación para poder 
diseñar adecuadamente la intervención 
precisa(5,7). Lo que no obtiene tanto con-
senso es la estrategia de evaluación más 
apropiada en cada caso, por ser éste un 
proceso complejo que requiere de una 
perspectiva multidimensional basada en 
modelos psicológicos eficaces(8) que res-
pondan a la situación que se configura 
con cada enfermedad. En el caso de las 
enfermedades oncológicas, se dan gran-
des diferencias entre las distintas en-
fermedades encerradas bajo el término 
cáncer; las implicaciones que tiene cada 
una para la adaptación del paciente; las 
alteraciones del procesamiento cogniti-
vo derivadas de la propia enfermedad, 
o los tratamientos y sus efectos secun-
darios(9). Las necesidades de los pacien-
tes con cáncer no son genéricas para 
todos ellos, sino que depende en gran 
medida del tipo de cáncer padecido(10), 
por lo que la evaluación ha de hacerse 
de forma específica a cada enfermedad. 
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observar que variables como la satisfac-
ción y la comprensión de la información 
recibida del equipo sanitario predecían 
el bienestar subjetivo de los pacientes 
hospitalizados(14). Con estas premisas, 
nuestro objetivo último era construir un 
instrumento de evaluación que reunie-
ra estas características y que permitiera 
evaluar las necesidades, y la percepción 
de amenazas y recursos de los pacientes 
hemato-oncológicos, derivados del im-
pacto de una enfermedad que amenaza 
la supervivencia. Además, pretendíamos 
que, con un número relativamente bre-
ve de ítems, fuera capaz de guiar una in-
tervención integral, personalizada e in-
terdisciplinar que facilitara la adaptación 
del paciente, con el fin de dar respuesta, 
lo más precozmente posible, a las ne-
cesidades psicológicas y sociales. El ins-
trumento que aquí presentamos consta 
de 58 preguntas, abiertas y cerradas, di-
vididas en áreas, combinando la meto-
dología cuantitativa y cualitativa. Para la 
elaboración del cuestionario se llevaron 
a cabo tres estudios. En primer lugar, un 
análisis de la validez de contenido y vali-
dez aparente con el apoyo de expertos. 
En segundo lugar, un estudio piloto para 
poner a prueba el instrumento diseñado 
e identificar ítems poco discriminantes; 
y en tercer lugar, un estudio en el que se 
evaluó de forma sistemática a un grupo 
de 168 pacientes hemato-oncológicos 
para poder conocer las características 
psicométricas y establecer la versión fi-
nal (presentada en Anexo).

ESTUDIO I: CONSTRUCCIÓN 
DEL CUESTIONARIO Y ANÁLISIS 
INTERJUECES

Método

Con objeto de evitar errores en la 
identificación de ítems o áreas y asegurar 
la aparición en el cuestionario de todas 

enfermedad que amenaza gravemente 
su supervivencia. A todo esto se unen 
las dificultades derivadas de la hospi-
talización, la falta de actividad física, la 
retirada temporal de la actividad laboral 
y sus posibles consecuencias económi-
cas, el posible desajuste de la situación 
familiar, y los problemas sexuales y de 
imagen corpora(18-23). Los estudios enca-
minados a cuantificar las consecuencias 
sobre la salud psicológica de estos pa-
cientes han encontrado que la tasa de 
aparición de diagnósticos psiquiátricos 
puede alcanzar el 50%, y en problemas 
depresivos el 49%(24-31). Ante estas cifras, 
se muestra evidente la obligación de dar 
respuesta a las necesidades no sólo fí-
sicas sino psicológicas y sociales de los 
pacientes, tanto durante la enfermedad 
como una vez que ésta ha pasado(32,33). 
Para tales necesidades disponemos de 
cuestionarios que evalúan distintas di-
mensiones psicológicas implicadas de 
forma directa o indirecta en la adapta-
ción a la enfermedad, pero no dispo-
nemos de instrumentos de evaluación 
para conocer las necesidades que se de-
tectan en los enfermos de cáncer y los 
recursos con que cuentan que faciliten 
su adaptación. Parece por esto necesa-
rio elaborar instrumentos sencillos que 
permitan la evaluación de diversas áreas 
de forma simultánea, que sirvan como 
herramienta de cribado y que guíen la 
intervención(34). Además debería cumplir 
los siguientes requisitos: a) brevedad y 
sencillez; b) posibilidad de aplicarse me-
diante entrevista semi-estructurada, de 
tal forma que facilite la comunicación 
con los pacientes, adaptándolo a distin-
tas patologías, grupos de edad y niveles 
socioculturales; c) que proporcione da-
tos útiles tanto para la clínica como para 
la investigación; y d) que esté avalado 
por análisis sistemáticos que refrenden 
su calidad. En un estudio anterior y con 
un instrumento preliminar, ya pudimos 
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las posibles respuestas, los contenidos 
del cuestionario y la selección de ítems 
se realizaron teniendo en cuenta dife-
rentes aspectos: a) una revisión de la bi-
bliografía e instrumentos de evaluación 
existentes; b) la información procedente 
de los pacientes con alguna neoplasia 
hematológica; y c) el juicio de expertos. 
A partir de esta información se formuló 
una primera versión del cuestionario y 
se realizó un análisis interjueces para 
verificar la validez de contenido y la va-
lidez aparente.

Características del Cuestionario

Se diseñó una entrevista semi-es-
tructurada compuesta por 58 ítems 
distribuidos en las siguientes áreas: a) 
Datos de organización sanitaria; b) Da-
tos médicos; c) Datos sociodemográfi-
cos; d) Situación clínica; e) Apoyo so-
cial; f) Bienestar percibido; g) Historia 
psicopatológica previa; h) Eventos vita-
les; e i) Recursos personales y afronta-
miento. Se incluyeron cuatro formatos 
de respuesta, adaptándonos al tipo de 
pregunta formulada; tres de ellos eran 
de carácter cerrado (respuestas dicotó-
micas, nominales categóricas, y escalas 
análogo visuales de 10 puntos), y uno de 
carácter abierto y cualitativo para reco-
ger información especialmente valiosa 
para la práctica e intervención clínica.

Procedimiento

Esta primera versión fue enviada a 
once expertos que formaron parte del 
estudio interjueces, éstos eran psico-
oncólogos, psicólogos clínicos, psicólo-
gos especializados en evaluación e in-
vestigación o hematólogos. Se solicitó a 
los jueces que realizaran una valoración 
por ítem, otra por área y una valoración 
global del instrumento. Para cada uno 
de los ítems, los jueces debían valorar la 

relevancia, la representatividad, la cali-
dad de la formulación de las preguntas y 
la adecuación del formato de respuesta. 
Finalmente, se pedía que emitieran una 
recomendación en cuanto al manteni-
miento, reformulación o eliminación del 
ítem. Los ítems eran reformulados si: a) 
había índices de relevancia, representa-
tividad y adecuación de la formulación y 
la respuesta por debajo de un 80%; o si 
b) un 20% de los jueces o más sugerían 
hacerlo. Los ítems eran eliminados si un 
20% de los jueces o más lo sugerían. To-
das las valoraciones las realizaron en un 
formulario estandarizado diseñado para 
tal fin. 

Resultados 

En general pudimos observar un alto 
grado de coincidencia en las respues-
tas de los jueces, así como en las va-
loraciones y comentarios al respecto. 
El análisis cuantitativo de la valoración 
de los jueces arrojó resultados que nos 
permitieron decidir que de los 58 ítems 
evaluables, 23 debían ser reformulados 
y uno debía ser eliminado. La reformu-
lación obedecía mayoritariamente a la 
necesidad de inclusión de categorías 
de respuesta en la fase de evaluación 
clínica y sanitaria que no habíamos con-
templado (p.ej. en las preguntas de ca-
tegorización de diagnóstico, fases de la 
enfermedad, o motivo de ingreso). Adi-
cionalmente, sugerían incorporar nueve 
ítems siguiendo criterios de relevancia 
en la bibliografía relacionada con la eva-
luación de enfermos hemato-oncológi-
cos, o con objeto de controlar variables 
potencialmente contaminadoras. Dos 
de esos ítems añadidos constituían una 
nueva área que evaluaba la existencia de 
una conspiración de silencio alrededor 
del paciente por parte de la familia o del 
equipo. Atendiendo a estos resultados 
y a la fase de valoración cualitativa se 
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modificaron ítems, se cambiaron de or-
den y se elaboró la segunda versión del 
cuestionario. Además, se separaron los 
ítems en dos fases: la primera (Fase A) 
recogía toda la información de la historia 
médica y clínica y podía ser cumplimen-
tada por el profesional o consultando al 
médico de referencia; la segunda (Fase 
B) estaba compuesta por las áreas que 
conformaban la evaluación del paciente 
propiamente dicha. Así, la primera fase 
podría ser cumplimentada antes de la 
entrevista y la evaluación de los pacien-
tes se facilitaba y simplificaba.

ESTUDIO II: ESTUDIO PILOTO

Tras el proceso de validación lleva-
do a cabo gracias a la opinión de los 
expertos, desarrollamos una segunda 
versión del instrumento. Puesto que el 
instrumento era hetero-administrado 
en formato de entrevista semi-estructu-
rada, se realizó un estudio piloto con 
una muestra reducida de sujetos, para 
analizar las características de la entre-
vista y evaluar posibles errores en el or-
den, comprensión o formulación de las 
preguntas.

Participantes

Los participantes fueron 10 pacientes 
ingresados en la planta de hospitaliza-
ción del Servicio de Hematología y He-
moterapia de un Hospital Universitario 
que cumplían los siguientes criterios de 
inclusión: a) Ser mayor de 16 años; b) 
Estar diagnosticado de una enfermedad 
hemato-oncológica; c) No padecer nin-
guna enfermedad psiquiátrica que im-
pida la correcta comprensión y respues-
ta de la entrevista o altere el estado de 
conciencia; y d) Aceptar la participación 
en el estudio. De los 10 pacientes eva-
luados, 6 eran varones y 4 mujeres; to-
das las edades quedaron comprendidas 

en un rango de 17 a 76 años, tomando la 
media un valor de 46,2, y la desviación 
típica 22,6. Puesto que el objetivo era 
poner a prueba la entrevista y no ob-
tener datos psicométricos de fiabilidad 
y validez, se seleccionaron sujetos con 
edades y patologías heterogéneas que 
permitieran obtener mayor información 
sobre posibles errores en el proceso de 
evaluación.

Procedimiento

La información relativa a la prime-
ra sección del cuestionario se recogía 
de la historia médica de cada paciente, 
preguntando al médico de referencia 
cuando era preciso. La segunda sección 
era evaluada mediante entrevista con el 
paciente por un psicólogo previamente 
entrenado, y tenía una duración aproxi-
mada de 25 minutos. 

Plan de análisis

En este proceso de pilotaje, se hi-
cieron análisis descriptivos de todas las 
variables para tener una primera aproxi-
mación a su distribución e identificar 
posibles respuestas con categorías in-
suficientes, o que no fueran exclusivas 
y excluyentes, así como posibles efectos 
techo y suelo de las respuestas. También 
se tuvo especialmente en cuenta la fa-
cilidad o dificultad con que los pacien-
tes respondían a las preguntas y otros 
posibles aspectos a corregir en el curso 
de la entrevista, relativos al orden de las 
preguntas, al formato de respuesta, o a 
cuestiones que fuera pertinente añadir 
al curso de la entrevista. 

Resultados

Pudimos comprobar que la estructu-
ra del instrumento de evaluación en dos 
fases era pertinente, ya que la recogida 
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de la información médica antes de la en-
trevista permitía a los entrevistadores un 
mayor conocimiento de las característi-
cas de cada paciente, una adaptación del 
proceso de evaluación y la verificación 
y triangulación de la información que 
proporcionaban los pacientes durante 
la entrevista. Su longitud era adecuada, 
y no producía cansancio o desatención 
por parte del paciente, lo que también 
era facilitado por el hecho de que el 
cuestionario fuera hetero-administrado. 
El formato, por tanto se mostró adecua-
do para la evaluación de las variables 
propuestas y no presentaba dificultades 
específicas en la formulación de las pre-
guntas. Debido a la dificultad que en-
trañaba la utilización de las Escalas Aná-
logo Visuales en algunas preguntas, se 
consideró pertinente el cambio a escalas 
tipo Likert de 10 puntos más fácilmente 
comprensibles por los pacientes. Se eli-
minó una pregunta relativa al grado de 
impacto de los eventos vitales, por sus-
citar en los pacientes estados emocio-
nales negativos sobre sucesos pasados. 
Se incorporó un ítem en la primera fase 
con el índice Karnofsky de los pacien-
tes, para poder tener información rápi-
da sobre su estado y controlar su efecto 
para posibles comparaciones de datos. 
Se añadieron nuevas categorías en las 
preguntas relativas al motivo de ingreso 
y fase de enfermedad, ya que en la eva-
luación de los pacientes se encontraron 
casos que no estaban reflejados en las 
categorías de la primera propuesta. No 
se observaron efectos techo ni suelo en 
las variables cuantitativas. 

ESTUDIO III. ESTRUCTURA DE LA 
TERCERA VERSIÓN DEL CUESTIONARIO 

Atendiendo a los resultados del Estu-
dio II, las áreas evaluadas en la tercera 
versión del cuestionario se dividieron 
en dos fases con un total de 58 ítems. 

En la primera se incluyeron 16 ítems 
distribuidos en las siguientes áreas: a) 
Datos de organización sanitaria; b) Da-
tos médicos; c) Historia psicopatológica 
previa; y d) Conspiración de silencio. 
En la segunda fase había un total de 42 
ítems repartidos en las siguientes áreas: 
a) Datos sociodemográficos; b) Informa-
ción; c) Apoyo social; d) Bienestar per-
cibido; e) Eventos vitales; y f) Recursos 
personales y afrontamiento. El objetivo 
de esta fase era realizar una selección 
de aquellos ítems que fueran capaces 
de proporcionar información sensible 
y fiable sobre los pacientes. Si bien las 
preguntas cualitativas se categorizaron 
como se muestra en el apartado de re-
sultados, la estructura de los datos nos 
obliga a hacer una validación del instru-
mento empleando criterios propios tan-
to de la metodología cualitativa como 
cuantitativa. 

Participantes

Se entrevistó a una muestra de 168 
pacientes hemato-oncológicos conse-
cutivos con la tercera versión del instru-
mento de evaluación. Tanto los criterios 
de inclusión como el procedimiento se-
guido para la evaluación de los sujetos 
fueron los mismos que en el estudio 
piloto. La media de edad fue de 44,95 y 
la desviación típica de 18,45, quedando 
todas las edades comprendidas entre 16 
y 89 años. Las características de la mues-
tra se presentan de forma detallada en 
la tabla 1. 

Plan de análisis

Se realizaron análisis descriptivos de 
todos los ítems para comprobar su cali-
dad y capacidad de discriminación. Los 
ítems eran eliminados si la varianza era 
menor a 0,30, ya que valores inferiores 
podrían estar indicando un nivel muy 
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Tabla 1. Características de la muestra del estudio 3

% N

Sexo
q Varones
q Mujeres

Historia psicopatológica previa
q Sí
q No

Estado civil
q Soltero
q Casado o conviviendo con su pareja
q Separado o divorciado
q Viudo

Situación laboral actual
q Empleado por cuenta ajena
q Empleado por cuenta propia
q Ama de casa
q Estudiante
q Incapacidad laboral transitoria
q Incapacidad laboral permanente
q Jubilado
q Desempleado
q Otras situaciones

Nivel de estudios
q Sin estudios
q Estudios primarios
q Estudios secundarios
q Diplomatura
q Licenciatura
q Postgrado

52,4
47,6

 
5,4
94,6

36,3
54,8

3 
6 

16,8
7,2
11,4
9,0
24,6
6,0
16,2
6,0
3,0

7,1
37,5
27,4
8,3
19,0
0,6

88
80

9
159

61
92
5
10

28
12
19
15
41
10
27
10
5

12
63
46
14
32
1

bajo de capacidad de discriminación 
entre sujetos. Para las variables dicotó-
micas que tuvieran varianzas menores 
de ese punto de corte, se utilizó otro 
criterio: que hubiera al menos un 20% 
de sujetos en el valor menos frecuen-
te, ya que índices de frecuencia meno-
res corresponderían, probablemente, a 
variables poco relevantes o poco dis-

criminativas. Una vez eliminados los 
ítems que no cumplían con los criterios 
mencionados, se realizó un análisis de 
fiabilidad de las subescalas mediante 
el índice alfa de Cronbach y mediante 
análisis factoriales. Se utilizaron ambos 
tipos de análisis ya que cada subescala 
estaba compuesta por ítems que eva-
luaban diferentes constructos dentro de 
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factores subyacentes a las mismas. En el 
área relativa a la información quedaron 
siete ítems de carácter cuantitativo; de 
ellos cinco se agruparon en una escala 
con dos subescalas bien identificadas, 
como se muestra en la tabla 4. La pri-
mera agrupaba los tres ítems relativos 
al nivel de información del paciente, so-
bre el diagnóstico, tratamiento y el pro-
nóstico; y la segunda agrupaba los dos 
ítems relativos al deseo y la percepción 
de participar en las decisiones sobre la 
enfermedad.

Dentro del área de apoyo social que-
daron cuatro ítems cuantitativos. Tres 
relativos a la satisfacción del paciente 
con el apoyo recibido por parte de la 
familia, los amigos y el equipo sanitario, 
y una dicotómica sobre su deseo de que 
alguien hiciera algo por él para que se 
sintiera mejor. Como cabía esperar en 
este caso el alfa de Cronbach para los 
cuatro ítems era muy bajo (0,33). Retira-
do el último ítem, se elevaba ligeramen-
te pero también era bajo (0,472), por lo 
que realizamos un análisis factorial para 
analizar la comunalidad de los ítems. 
Mediante un análisis factorial de com-
ponentes principales y sin rotación de 
los factores, pudimos observar que los 
tres primeros ítems se agrupaban en un 
solo factor que explicaba el 37,62% de 
la varianza, mientras que el último ítem 
quedaba en solitario en un segundo fac-
tor explicando el 27,11%. Para los cuatro 
ítems cuantitativos del área de bienes-
tar percibido llevamos a cabo el mismo 
análisis. De nuevo y como cabía esperar 
observamos que el alfa de Cronbach 
era muy bajo (0,4715). Sin embargo, un 
análisis factorial de componentes prin-
cipales nos informó de que todos los 
ítems saturaban en el mismo factor que 
explicaba el 39,49% de la varianza. Ana-
lizadas las comunalidades observamos 
que el ítem relativo a la percepción del 
paso del tiempo era la menor (0,199) por 

una misma área y, por tanto, no sería es-
perable obtener altos índices de consis-
tencia según el estadístico de Cronbach. 
Por eso se complementó con el análisis 
factorial para poder conocer el índice 
de covarianza de los ítems en cada sub-
escala. Todos los análisis estadísticos se 
realizaron con el programa de análisis 
estadístico SPSS 13.

Resultados

Inicialmente realizamos análisis des-
criptivos de los datos médicos de los 
pacientes evaluados. Los datos se mues-
tran en detalle en la tabla 2. Pudimos ob-
servar que las categorías eran suficien-
tes, exclusivas y excluyentes, de modo 
que no había ninguna categoría vacía, 
ni habíamos encontrado casos que no 
pudieran ser categorizados en alguno 
de los valores propuestos, ni tampoco 
casos que pudieran ser incluidos en dos 
categorías a la vez.

Analizada la varianza de todos los 
ítems, observamos que los ítems que 
presentaban valores por debajo del 
punto de corte -0,30- tenían carácter di-
cotómico, por lo que se pasó a evaluar 
las frecuencias de cada valor. En la tabla 
3 se presentan los ítems con varianzas 
menores de 0.30 y las frecuencias de sus 
valores posibles.

De los seis ítems, sólo tres tenían 
índices de distribución que recomen-
daban su eliminación. Éstos eran: “Ha 
compartido la información con al-
guien”; “Ha podido hablar a fondo de 
su situación con algún familiar o amigo 
cercano”; y “Puede contar con alguien 
que no sea de la familia”. En los tres ca-
sos, el valor con menos respuestas no 
llegaba al 20% que habíamos estableci-
do como punto mínimo de corte, por 
lo que fueron retirados. A partir de ahí 
se procedió a analizar la fiabilidad de 
las áreas y la identificación de posibles 
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Tabla 2. Características médicas de la muestra del estudio 3.

DATOS MÉDICOS N %

Diagnóstico
q LMA
q LMC
q LLA
q LLC
q EH
q LNH
q MM
q SMD
q Otras alteraciones hematológicasa

Motivo de ingreso
q Diagnóstico, primer ciclo
q Tratamiento QT-RT
q Tratamiento de mantenimiento
q Tratamiento por complicaciones
q TMO (autólogo)
q TMO (alogénico)
q Revisión – reevaluación

Fase de la enfermedad
q Recién diagnosticado
q Remisión completa - TMO
q No remisión o remisión parcial

o Segunda línea de tratamiento
o Tratamiento de mantenimiento
o TMO

q Otras fases de la enfermedad b

Pronóstico
q Muy favorable
q Favorable
q Dudoso
q Desfavorable
q Muy desfavorable

Diagnóstico de base que condicione el trat, y pronóstico
q No
q Pulmonar
q Renal
q Cardiaco
q Otros diagnósticos de base c

25
1
10
6
25
63
18
6
14

30
45
2
13
49
10
8

50
36

21
10
22
24

4
50
43
37
21

124
10
7
6
21

14,9
0,6
6

3,6
14,9
37,5
10,7
3,6
8,3

19,1
28,7
1,3
8,3
31,2
6,4
5,1

30,7
22,1

12,9
6,1
13,5
14,7

2,6
32,3
27,7
23,9
13,5

73,8
6

4,2
3,6
12,5

Karnofsky (media; dt; rango) (91,53) 12,04 [40-100]
a: Se incluyen: anemia aplásica, aplasia medular grave idiopática, AREB-LA, metaplasma mieloide, anemia 
hemolítica, leucemia aguda bifenotípica, linfoma de manto, linfoma esplénico, leucemia prolinfocítica, 
síndrome linfoproliferativo T, radiosarcoma embrionario, tricoleucemia.
b: Se incluyen: prediagnóstico, remisión completa sin tratamiento o con tratamiento de mantenimiento, 
no-remisión sin tratamiento, tratamiento de consolidación, y recidiva.
c: Se incluyen: Síndrome mielodisplásico, gastritis crónica, VIH, enfermedad de Paquet, meningitis, 
diabetes, síndrome prostático, derrame pleural, trombopenia idiopática, cromosoma Philadelphia, 
hepatitis B y epilepsia.
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Tabla 3. Ítems con frecuencias menores de 0,30. Los que tenían valores con 
frecuencias menores del 20% fueron eliminados.

Ítems eliminados % Sx2

Necesita más información sobre algún aspecto concreto
q Sí
q No

34,7
65,3

0,228

Ha compartido la información con alguien (ítem eliminado)
q Sí
q No

98,9
1,1

0,11

Ha podido hablar a fondo de su situación con algún familiar o 
amigo cercano (ítem eliminado)

q Sí
q No

7,2
92,8

0,067

Cree que alguien podría hacer algo por ud, para que se sintiera mejor
q Sí
q No

21,7
78,3

0,171

Puede contar con alguien que no sea de la familia (ítem eliminado)
q Sí
q No

81,9
18,1

0,149

Le hay ocurrido algún acontecimiento especialmente difícil últimamente
q Sí
q No

23,2
76,8

0,179

Tabla 4. Análisis del área de información y sus subescalas

Escala y subescalas
Nº de 
ítems

Mín Máx Media DT Alfa 

INFORMACIÓN 5 3 32 19,06 7,45 0,643

Conocimiento de la enfermedad
(ítems)

Nivel de conocimiento sobre diagnóstico
Nivel de conocimiento sobre pronóstico
Nivel de conocimiento sobre tratamiento 

3 3 12 9,20 2,48 0,807

Participación en decisiones
(ítems)

Deseo de participación en decisiones
Percepción de participación en decisiones

2 0 20 10,55 6,297 0,798
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lo que decidimos retirar este ítem del 
análisis. El análisis factorial con los tres 
ítems restantes explica el 49,80% de la 
varianza. El área de recursos personales 
y afrontamiento nos dejaba sólo tres íte-
ms cuantitativos, relativos a la dificultad 
para expresar emociones, la percepción 
de autoeficacia y el esfuerzo realizado. 
Teóricamente apuntaban a constructos 
diferentes y, por tanto, como era espera-
ble el estadístico alfa de Cronbach tenía 
un nivel muy bajo (0,1985). Un análisis 
factorial con los tres ítems nos dio un 
solo factor que explicaba el 40,23% de 
la varianza, pero el primer ítem presen-
taba una comunalidad muy baja (0,105) y 
se retiró del análisis. El segundo análisis 
con los dos ítems restantes nos daba un 
nuevo factor que explicaba el 59,34% de 
la varianza. Todos los datos se presentan 
en detalle en la tabla 5.

DISCUSIÓN

Wilson y sus colaboradores(35) mos-
traron que la utilización de la entrevista 
estructurada para la evaluación de pa-
cientes oncológicos resulta no sólo útil, 
sino válido y fiable. En esa misma direc-

ción hemos trabajado nosotros para el 
desarrollo del instrumento de evalua-
ción que aquí presentamos. Combina 
ítems cualitativos y cuantitativos y en-
tre estos últimos se incluyen diferentes 
formatos de respuesta. Esto hace que la 
validación estadística no sea suficiente 
para todo el proceso y se hayan realiza-
do tres estudios para poder triangular 
la información sobre la calidad de los 
ítems y las áreas mediante diversas es-
trategias. 

Mediante el análisis interjueces se 
observó la pertinencia de este tipo de 
instrumento para evaluar a los pacien-
tes en contexto clínico, y su valor para 
guiar la actuación psicológica posterior. 
Posteriormente, puesto a prueba el for-
mato de evaluación mediante entrevis-
ta, observamos que la última versión 
del cuestionario constituye un guión 
de entrevista semi-estructurada que 
permite el desarrollo de una conversa-
ción sin que se produzcan saltos en el 
discurso, ni interrupciones. La primera 
fase que cumplimenta el psicólogo an-
tes de la entrevista facilita también el 
proceso de evaluación y que se pueda 
valorar de forma más precisa la informa-

Tabla 5: Análisis factoriales de componentes principales,

Escala
Nº

ítems
Nº factores Varianza explicada

Apoyo social 4 1: Satisfacción percibida
2: Demanda de acción

1 – 37,62%
2 – 27,11%

Bienestar percibido 4 1 1 – 37,62%
(Se retira un ítem)

3 1 1 – 49,80%

Recursos personales 3 1 1 – 40,23%
(Se retira un ítem)

2 1 1 – 59,34%
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flexible y adecuado para la clínica, con-
ducen a que su validez desde el punto 
de vista psicométrico sea limitada e in-
cluso cuestionable. Queda para futuros 
estudios la tarea de hallar niveles de 
validez convergente entre las áreas que 
evalúa el CMAE y otros cuestionarios va-
lidados. Igualmente habría que someter 
a contrastación su sensibilidad al cam-
bio, o su nivel de fiabilidad test-retest. 
A pesar de estas limitaciones, creemos 
que con un adecuado entrenamiento de 
los evaluadores y sencillas adaptaciones 
para otras enfermedades oncológicas, 
ha de suponer una herramienta útil para 
el ámbito clínico psico-oncológico, así 
como para analizar conjuntamente da-
tos de diferentes pacientes, estadios, 
tratamientos y pronósticos y así avanzar 
en el conocimiento de las variables psi-
cológicas implicadas en el bienestar de 
los pacientes oncológicos.
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Anexo 1: Cuestionario Multidimensional de Adaptación a la 
Enfermedad (Onco-hematología) (CMAE-OH)

FASE A Evaluador: ___________________________________

Fecha de evaluación: __________________________

Exitus: ______________________________________

DATOS PERSONALES 

Nombre _______________________________ Apellidos ___________________________________________
Edad ___ Fecha de nacimiento__________ Domicilio ___________________________________________
Teléfono ______________________________ CP____________ Localidad y provincia_____________

 
DATOS DE ORGANIZACIÓN SANITARIA

1. Régimen hospitalario

q Planta

q Planta con salidas diarias

q Planta con salidas de fin de semana

q Hospital de día

q Consultas externas

2. Servicio de procedencia

q Hematología (C, externas)

q Nefrología

q Neumología

q Oncología Médica

q Medicina Interna

q Otros__________________

q Reumatología

q Traumatología

q Inmunología

q Radiodiagnóstico

q Unidad de Urgencias

DATOS MÉDICOS
    

12. Diagnóstico (Escribir diagnóstico completo con estadiaje y factores pronósticos)

__________________________________________________________________________________________

Categorización diagnóstica 

LEUCEMIA

Mieloide Aguda (LMA) q

 Crónica (LMC) q

Linfoide Aguda (LLA) q

 Crónica (LLC) q

LINFOMAS

 Hodgkin (LH)           q

 No Hodgkin (LNH)    q

MIELOMA MÚLTIPLE (MM)  q

Síndrome Mielodisplásico     q

Tipo ______________________

Trombopenias-coagulopatías  q

Otros ________________________________________________________

13. Fecha de diagnóstico (dd-mm-aa) _____________ 

14. Motivo de ingreso 

q Diagnóstico, primer ciclo

q Tratamiento (QT-RT)

q Tratamiento de mantenimiento

q Tratamiento por complicaciones (infecciones, debilidad, etc,)

q Trasplante __ autólogo __ alogénico __ haploidéntico

q Reevaluación
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15. Fase de enfermedad 

5 Pre-diagnóstico

5 Recién diagnosticado (1er bloque tto,)

5 Remisión completa

 ___ Sin tratamiento

 ___ Trat, de mantenimiento

 ___ Trasplante

 5 No remisión o remisión parcial

 ___ Segunda línea de trat,

 ___ Trat, de mantenimiento

 ___ Sin tratamiento

 ___ Trasplante 

5 Trat, de consolidación

5 Recidiva

5 Situación terminal 

16. Pronóstico   q Muy desfavorable   q Desfavorable   q Dudoso   q Favorable   q Muy favorable

17. Diagnóstico de base que condicione el tratamiento y pronóstico    q pulmonar    q renal   q cardíaco 

q otros _________________________________

Antecedentes médicos personales: ___________________________________________________________

18. Karnofsky: ______%

HISTORIA PSICOPATOLÓGICA PREVIA

19. ¿Existe historia psicopatológica previa? q SÍ q NO

20. ¿Diagnóstico? (DSM-IV)_____________________________________________________________________

21. Explicitar situación actual (remisión, cambio, agravamiento, Mismo diagnóstico, distinta situación,,,) 

___________________________________________________________________________________________

22. Tratamiento psicofarmacológico actual _______________________________________________________

CONSPIRACIÓN DE SILENCIO

23. ¿Existe una conspiración de silencio alrededor del paciente?

Desde la familia Desde el equipo

 q No

 q Sí

 q Sobre el diagnóstico

 q Sobre el pronóstico

 q No

 q Sí

 q Sobre el diagnóstico

 q Sobre el pronóstico
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FASE B Evaluador: ____________________________________

Fecha de evaluación: ___________________________

Nombre ___________________________ Apellidos _______________________________________________

DATOS SOCIODEMOGRÁFICOS

1. Estado Civil
q Soltero/a 
q Pareja de hecho
q Casado/a
q Separado/a-divorciado/a 
q Viudo/a

2. Estructura familiar (identificar paciente —P— y 
cuidador principal —CP—, definir unidad familiar)

3. Ocupación laboral _________________________________________________________________________

4. Situación laboral actual 

q empleado
— por cuenta ajena
— por cuenta propia

q ama de casa
q estudiante

q incapacidad laboral transitoria 
q incapacidad laboral permanente
q jubilado
q desempleado
q otros _____________________

5. Nivel de estudios

q Sin estudios

q Estudios Primarios 

q Estudios Secundarios 

q Diplomatura

q Licenciatura

q Postgrado

INFORMACIÓN SOBRE LA ENFERMEDAD

6. ¿Qué enfermedad tiene?

_______________________________
_______________________________
_______________________________
_______________________________

7. ¿Sabe en qué consiste el tratamiento?

____________________________________
____________________________________
____________________________________
____________________________________

8. ¿Qué información tiene sobre el 
pronóstico?

__________________________________
__________________________________
__________________________________
__________________________________

Diagnóstico

q No es conocedor
q Ligeramente conocedor
q Bastante conocedor
q Totalmente conocedor

Tratamiento/curso de la enfermedad

q No es conocedor
q Ligeramente conocedor
q Bastante conocedor
q Totalmente conocedor

Pronóstico/gravedad

q No es conocedor
q Ligeramente conocedor
q Bastante conocedor 
q Totalmente conocedor

9. ¿Necesita más información sobre algún aspecto concreto?  q SÍ  q NO
    q Diagnóstico     q Tratamiento     q Pronóstico    q Cuidados     q Otros ________________________

10. ¿Hasta que punto cree que es comprensible la información que le dan sobre su enfermedad? (0-10)_____

11. ¿Hasta qué punto le gustaría participar las decisiones que se toman sobre su enfermedad? (0-10) _______

12. ¿En qué medida cree que participa en esas decisiones? (0-10) _________



24  Pilar Arranz y Sara Ulla

13. Quién le dio la información sobre su enfermedad

5 El médico de Atención Primaria

5 El médico especialista

5 El equipo

5 Un familiar ¿quién?_____________

5 Leyó el informe

5 Otros________________________

14. Dónde

 5 En casa telefónicamente

 5 En casa personalmente

 5 En la consulta

 5 En la habitación del hospital

 5 En una habitación aparte

 5 En el pasillo

 5 Otros ____________________

15. Con quién se encontraba

5 Sólo

5 Con algún amigo

5 Con algún familiar

5 Otros (detallar)

16. Cómo 

 5 Bruscamente

 5 De forma gradual sin acogida

 5 Con acogida 

 5 Otros (detallar) 

APOYO SOCIAL

17. ¿Hasta qué punto se siente satisfecho con el apoyo que recibe de su familia más cercana? (0-10) ________

18. ¿y de sus amigos? (0-10) ________

19. ¿Hasta qué punto se siente satisfecho con el equipo de profesionales?(0-10) ________

20. ¿Cree que alguien (pareja, familia, amigos, equipo) podría hacer algo por usted para que se sintiera 

mejor?   q SÍ   q NO

21. ¿Quién?   q Pareja   q Familia   q Equipo   q Otros

22. ¿Qué? ____________________________________________________________________________________

BIENESTAR GENERAL

23. ¿Cómo se le hizo de largo el día de ayer?  q Muy corto  q Corto  q Normal  q Largo  q Muy largo

24. ¿Por qué? _____________________________________________________________________________

25. ¿Cómo valoraría su nivel de bienestar general? (0:muy bajo – 10: muy alto) _______

26. ¿Se ha sentido triste durante la semana pasada? (0: nada - 10: muchísimo) _______

27. ¿Se ha sentido nervioso durante la semana pasada? (0: nada - 10: muchísimo) _______



Diseño y validación de un cuestionario multidimensional de adaptación a la enfermedad ...  25

EVENTOS VITALES

28. ¿Le ha ocurrido algún acontecimiento especialmente difícil o doloroso para usted últimamente?

_____________________________________________________________________________________________

29. ¿Cuándo ocurrió? __________________________________________________________________________

30. ¿Qué pensó o hizo para resolverlo o para sentirse mejor? ________________________________________ 

_____________________________________________________________________________________________

RECURSOS PERSONALES Y AFRONTAMIENTO
 

31. ¿Qué es lo que más le preocupa en este momento?____________________________________________

_____________

32. Desde que le diagnosticaron ¿hasta qué punto encuentra dificultad para hablar de sus sentimientos? 

(0-10) ____

33. ¿Cuánto esfuerzo le cuesta hacer frente a esta situación? (ningún esfuerzo: 0 – muchísimo:10) _____

34. ¿Se siente capaz de afrontar su situación? (nada: 0 – muchísimo:10) _____

35. Desde que tiene la enfermedad ¿Qué le ayuda a sentirse mejor?__________________________________

_____________________________________________________________________________________________

______________________




