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Resumen Ejecutivo

La Practica Dirigida consistio en la insercion de una estudiante avanzada de la
Licenciatura en Psicologia en la Clinica de Esclerosis Mdltiple del Hospital San Juan de Dios,
con el objetivo general de adquirir habilidades y destrezas en el ejercicio de la Psicologia de la
Salud en el &mbito hospitalario, como continuidad de un Trabajo Final de Graduacion realizado

anteriormente en dicha instancia.

La esclerosis multiple es una enfermedad cronica, inflamatoria y neurodegenerativa, en la
que el sistema inmune provoca lesiones desmielinizantes y dafio axonal en el sistema nervioso
central. Todas las funciones enervadas por éste podrian verse afectadas, generando una amplia
variedad de sintomas motores, sensitivos, visuales, urinarios, intestinales, cognitivos y del estado
de animo, que limitan la capacidad de la persona de realizar sus actividades cotidianas y de
cumplir sus roles familiares, laborales y sociales. Conforme progresa la enfermedad y la
discapacidad, el o la paciente usualmente requiere asistencia. En la mayoria de los casos, esta es
brindada por un cuidador o cuidadora informal; que es una persona que, en virtud del vinculo

afectivo o consanguineo, proporciona apoyo, supervision y asistencia al o la paciente.

En las intervenciones, se realizaron evaluaciones para identificar las conductas problema
de ocho personas cuidadoras y definir los objetivos de cada proceso terapéutico. A partir de esto,
se brindd acompafnamiento y entrenamiento en la modificacion de creencias y pensamientos
disfuncionales y en el desarrollo de estrategias cognitivo-conductuales para mejorar el
afrontamiento de las demandas de cuido y promover el autocuidado. Ademas, se trabajo con tres
pacientes con diagndstico reciente de esclerosis maultiple, en conjunto con sus cuidadores o
cuidadoras, con el fin de promover una mayor aceptacion del diagnostico y el desarrollo de

estrategias de afrontamiento y autogestion de la enfermedad. Paralelamente, se participo en la



planificacion, disefio y ejecucion de un total de nueve charlas psicoeducativas, dirigidas tanto a
las personas diagnosticadas con EM como a sus cuidadores o cuidadoras, y de 19 materiales
psicoeducativos (presentaciones audiovisuales, folletos, brochures, un libro con informacion

béasica sobre la enfermedad).

Algunos de los resultados fueron la disminucion del malestar emocional derivado de la
reciente comunicacion del diagndstico; un aumento en la aceptacion y el conocimiento sobre la
enfermedad; un incremento en la percepcion de autoeficacia en el manejo de la enfermedad vy el
rol de cuido; el desarrollo de estrategias de afrontamiento, autocuidado y manejo de la
enfermedad; y una mayor capacidad de regular las emociones, modificar pensamientos
disfuncionales, e identificar problemas e implementar las estrategias de afrontamiento adecuadas

para solucionarlos.

Los principales alcances de la Practica Dirigida fueron brindar continuidad al trabajo
realizado anteriormente, visibilizando la contribucién de la Psicologia en la atencién integral de
los y las pacientes y sus familiares y ampliando las areas de intervencion y funciones
previamente desarrolladas. Se recomienda consolidar el vinculo entre la Escuela de Psicologia de
la Universidad de Costa Rica y las instituciones de la Caja Costarricense de Seguro Social, para
aumentar la oferta de atencion psicoldgica a pacientes con enfermedades cronicas y sus familias

y para brindar un espacio de formacion tedrico-practica a los y las futuras profesionales.

Palabras clave: Cuidadores, Enfermedades Cronicas, Esclerosis Multiple, Psicologia de la

Salud, Terapia Cognitivo-Conductual, Afrontamiento, Autocuidado
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1. Introduccidn

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad cronica, progresiva y neurodegenerativa,
mediada por el sistema inmune y caracterizada por la desmielinizacion inflamatoria, el dafio
axonal y la formacidn de lesiones (placas esclerdticas) en distintas areas de la sustancia blanca y
gris del Sistema Nervioso Central (Schaeffer, Cossetti, Mallucci, & Pluchino, 2015). Aunque su
curso suele ser impredecible, variando de caso en caso, su evolucion en general conlleva al
deterioro funcional y neuroldgico permanente e irreversible. Suele manifestarse entre los 20 y los
40 afos de edad, por lo que es una de las principales causas de discapacidad en personas adultas
jévenes (Multiple Sclerosis International Federation, 2013). Inclusive, es considerada el segundo
trastorno neurologico mas discapacitante en personas de este grupo etario, por detras de las
causas traumaticas (Valverde et al., 2015). Por lo tanto, la enfermedad suele manifestarse en la
etapa en la que se esta iniciando y estabilizando la vida adulta, afectando severamente la calidad

de vida y la productividad de la persona (OMS, 2008).

Se estima que aproximadamente 2.5 millones de personas padecen la enfermedad, con
una prevalencia global de aproximadamente 33 casos por cada 100,000 habitantes (OMS, 2008;
Multiple Sclerosis International Federation, 2018). Aunque no hay datos oficiales para Costa
Rica, el Grupo Costarricense de Consenso Nacional para el Manejo de la Esclerosis Multiple!
afirma que para mediados del afio 2015, aproximadamente 400 personas con EM estaban en
control y tratamiento en los Servicios de Neurologia de los hospitales de la Caja Costarricense de

Seguro Social (CCSS), por lo que la prevalencia nacional estimada seria de 8 casos por cada

1 Grupo de Médicos Neurdlogos de diversos hospitales del pais (Hospital San Juan de Dios, Hospital México,
Hospital Dr. Rafael Angel Calderén Guardia, Hospital Dr. Maximiliano Peralta, Hospital Dr. Fernando Escalante
Pradilla y Hospital San Rafael de Alajuela) y de la Especialidad en Neurologia de la Universidad de Costa Rica.



100,000 habitantes (Valverde et al., 2015); cifra que podria ser mayor, ya que no toma en cuenta
los posibles casos atendidos a nivel privado ni los de diagndstico reciente. Asimismo, la
Organizacion Mundial de la Salud (2008) estimo6 que para el afio 2008, Costa Rica era uno de los
paises que reportaba una mayor incidencia de la enfermedad, con aproximadamente 7.5 casos

por cada 100,000 habitantes.

Gradualmente, las personas con EM, junto con sus familiares, experimentan cambios y
pérdidas en aspectos como su imagen personal, sus expectativas, su proyecto de vida, sus
relaciones interpersonales y su vida laboral (RIMS, 2006). Conforme avanza la enfermedad, se
producen alteraciones simultaneas de varias funciones esenciales, como el habla, la vista y la
movilidad, que situan a las personas en situacion de dependencia (Pefiacoba, Velasco & Moreno-
Rodriguez, 2008). Es entonces que requieren del apoyo y asistencia de un cuidador o cuidadora,
rol y funciones asumidos en el 80% de los casos por una persona de la familia (Buchanan &

Huang, 2013).

Cuidar a una persona con EM puede ser gratificante para quien asume esta labor, pero
también puede tener repercusiones negativas a nivel fisico, emocional, cognitivo, conductual,
interpersonal, socioeconomico y laboral (Pefiacoba et al., 2008). Las caracteristicas particulares
de la enfermedad complejizan la experiencia de cuido y se ha encontrado que la presencia de
sintomas neuropsiquiatricos y deterioro cognitivo provoca mas malestar y sobrecarga en las
personas cuidadoras que la pérdida de funcionalidad motora (Corry & While, 2009). Las
personas que cuidan a un o una paciente con EM han reportado altos niveles de estrés,
sobrecarga, ansiedad y depresion, y menores niveles de calidad de vida (Opara, Jaracz & Brola,
2012). Por lo tanto, se ha sefialado la necesidad de brindar intervenciones psicologicas a personas

cuidadoras primarias de pacientes con EM, no solo por su propia salud y bienestar, sino porque



esto incide directamente en la calidad del trato y cuido que se le brinda al o la paciente

(Mendoza-Suarez, 2014).

En Costa Rica, por el impacto personal, familiar y social de la enfermedad, se ha
promovido que la atencion que se le brinda a los y las pacientes en los hospitales de la CCSS
incluya medidas no farmacologicas, como la terapia fisica, ocupacional y psicoldgica (Valverde,
et al., 2015); con el fin de mantener su independencia y funcionalidad a nivel cultural,
econémico, social y familiar (Fernandez Morales, 2016). La Clinica de Esclerosis Multiple del
Hospital San Juan de Dios (HSJD) fue creada en el afio 2001, con el objetivo de ofrecer una
atencion interdisciplinaria a este tipo de pacientes. No obstante, suele limitarse a los y las
pacientes, por lo que no se atiende a las personas cuidadoras y demas familiares. Es en este
contexto que surge la necesidad y el interés de dar continuidad a la Practica Dirigida de Montero
Sandoval (2018), en la que se abrid un espacio psicoterapéutico y psicoeducativo dirigido
especificamente a las personas cuidadoras primarias de pacientes de la Clinica de Esclerosis

Multiple del HSJD.

La presente Préctica Dirigida consistié en la insercion profesional de una estudiante
avanzada de la Licenciatura en Psicologia de la Universidad de Costa Rica en la Clinica de
Esclerosis Multiple del HSJD, con el objetivo de adquirir las habilidades y destrezas en el
gjercicio de la Psicologia de la Salud, particularmente en el &mbito hospitalario y el trabajo
interdisciplinario que el mismo implica. En un periodo de un afio, siguiendo la modalidad de
medio tiempo, se establecieron dos areas de trabajo. Por un lado, se ofrecié atencion
individualizada cognitivo-conductual a las personas cuidadoras primarias, para el desarrollo de
estrategias de autocuidado y afrontamiento. En algunos casos, debido al impacto de la reciente

comunicacion del diagnostico y a las dificultades para aceptar y afrontar la enfermedad, se



realizaron intervenciones familiares, en las que se incorporo a la persona con EM. Por otro lado,
se colabor6d en el planeamiento y facilitacion de charlas y talleres dirigidos a pacientes y
personas cuidadoras o familiares, como parte de un programa de conferencias que realiza la
Clinica una vez al mes en el Colegio de Médicos y Cirujanos de Costa Rica, y en la elaboracion

de material psicoeducativo.

El trabajo realizado se fundament6 en el Modelo Transaccional del Estrés de Richard
Lazarus y Susan Folkman (1984) y siguid una orientacion cognitivo-conductual. EI cuido de un
ser querido en situacion de dependencia ha sido considerado un ejemplo prototipico de estrés
cronico (Figuereido, 2016). Por lo tanto, el modelo seleccionado es uno de los mas pertinentes
para el desarrollo de intervenciones para promover el afrontamiento de dicho rol (Losada-Baltar,
2016). Por su parte, la literatura sefiala que las intervenciones basadas en la Modelo Cognitivo-
Conductual son terapias empiricamente respaldadas para la atencion clinica de personas
cuidadoras (Losada-Baltar, 2016) y de pacientes con diagnéstico de EM (Dennison & Moss-
Morris, 2010), puesto que permiten modificar los factores implicados en el desarrollo y el
mantenimiento de las conductas problema y el malestar emocional (Ruiz, Diaz & Villalobos,

2012).

En este Informe, la sustentante da cuenta del trabajo realizado en su insercion. A
continuacion, se presenta el marco referencial, institucional y tedrico-conceptual que guid el
quehacer de la Practica Dirigida. Posteriormente, se describe la metodologia implementada en las
diferentes areas de intervencion y se analizan los resultados, alcances y limitaciones de la
ejecucion. Por ultimo, se formulan recomendaciones dirigidas a la CCSS, la Clinica de Esclerosis

Multiple del HSJD, la Escuela de Psicologia de la Universidad de Costa Rica y sus estudiantes.



2. Marco Referencial e Institucional

En este capitulo, se describen los antecedentes nacionales e internacionales de
intervenciones en las que se brinda acompafiamiento y atencion psicolégica a personas
cuidadoras y que dan sustento al caracter cognitivo-conductual y psicoeducativo de la Practica

Dirigida. Asimismao, se realiza la contextualizacion de la instancia en la que se ejecutd la misma.

2.1. Antecedentes internacionales

A continuacion, se relatan los antecedentes internacionales sobre intervenciones
cognitivo-conductuales y psicoeducativas disefiadas para personas cuidadoras de pacientes con
EM. Posteriormente, dado que en algunos de los casos atendidos en la Préctica Dirigida se
incorpord a la persona con EM, se presentan programas de terapia familiar e intervenciones

dirigidas especificamente a pacientes con diagndstico reciente.

2.1.1. Intervenciones psicologicas dirigidas a personas cuidadoras de pacientes con EM
Rintell & Melito (2013) indican que la EM debe ser considerada una enfermedad
familiar, ya que no solo repercute en el o la paciente, sino en todo su sistema familiar; por lo que
es necesario brindar atencion a los cuidadores o cuidadoras y otros miembros de la familia de la
persona diagnosticada. Sin embargo, en su revision sistematica, Pakenham & Finlayson (2013)
encontraron que, hasta esa fecha, solamente se habia publicado un estudio de intervencién
especifico para cuidadores y cuidadoras de pacientes con EM; a pesar de que la literatura

consistentemente sefiala la necesidad de atender a esta poblacion.



En esta intervencion, Finlayson, Garcia & Preissner (2008) entrevistaron a 302
cuidadores y cuidadoras de personas adultas mayores con EM en Estados Unidos con el objetivo
de identificar los retos asociados al cuido en la etapa del envejecimiento. A partir de esto,
disefiaron un programa denominado ““Meeting the Challenges of Multiple Sclerosis: Providing
Support Through Problem-Solving” dirigido a personas cuidadores informales, mayores de 50
afios, que asisten a adultos y adultas mayores con EM, con el objetivo de aumentar la
autoeficacia y desarrollar o fortalecer herramientas de afrontamiento y autocuidado. Se trato de
un programa de cinco sesiones grupales, con una duracion de dos horas, cuyos temas fueron
habilidades para comunicarse asertivamente, solucionar problemas, obtener y gestionar apoyo
social, establecer metas a corto y largo plazo, manejar el aumento de la discapacidad y la
imprevisibilidad de la EM.

En el estudio piloto, participaron 19 personas cuidadoras, quienes reportaron sentirse mas
preparadas para asumir el rol, que aprendieron a re-evaluar sus experiencias positivamente, y que
tenian mas conocimiento sobre la EM y los recursos comunitarios disponibles (Finlayson,
Preissner & Garcia, 2009). Afirmaron que el programa les ayudo a apreciar el valor de delegar
tareas, pedir ayuda, planificar para el futuro y a aplicar el procedimiento de soluciéon de
problemas a diferentes retos del cuido (Finlayson et al., 2009). Las investigadoras sugieren
considerar formatos como las tele-conferencias o las sesiones en linea, para aquellos cuidadores
o0 cuidadoras que tienen dificultades para asistir personalmente.

Afos después, en Iran, Pahlavanzadeh, Dalvi-Isfahani, Alimohammadi y Chitsaz (2015)
implementaron un programa psicoeducativo de seis sesiones semanales, en el que brindaron
informacion sobre la enfermedad, pautas para el manejo de sus secuelas, técnicas de

comunicacion asertiva y entrenamiento en respiracion profunda, relajacion y resolucion de



problemas. Al finalizar, los 70 cuidadores y cuidadoras que participaron reportaron tener un
menor nivel de sobrecarga, un mayor conocimiento sobre la enfermedad y mayor confianza en el

manejo del o la paciente.

2.1.2. Intervenciones familiares para el afrontamiento de la EM

Solamente se identificaron dos antecedentes de intervenciones familiares para promover
el afrontamiento de la EM, ambas llevadas a cabo en Estados Unidos. Rintell y Melito (2013)
disefiaron un programa colaborativo y lo probaron con tres familias de diagnostico reciente. Con
una duracion de 12 semanas, la intervencion tenia tres fases: primero, se insto a cada miembro a
compartir su propia historia con la enfermedad, luego se brindo psicoeducacion sobre la EM, y
por altimo, se ayudd a cada familia a disefiar un plan para afrontar los retos asociados a este
padecimiento. ElI componente psicoeducativo instrumentd a las familias con los recursos
necesarios para lidiar con la enfermedad. Se basé en proporcionar informacion actualizada sobre
la causa, la evolucion, las opciones de tratamiento y psicopatologia en la EM; y en ensefiar
practicas de promocion de la salud y estrategias psicosociales de afrontamiento, haciendo énfasis
en la importancia de las redes sociales de apoyo. Concluyeron que el plan de colaboracion,
basado en los recursos y fortalezas de la familia, resultd en que las tres familias participantes
desarrollaron una mayor capacidad para manejar la enfermedad crénica de manera efectiva, a

largo plazo.

Por su parte, Tompkins, Roeder, Thomas y Koch (2013) desarrollaron e implementaron
una intervencion con 3.002 parejas estadounidenses en la que alguno de los conyugues tenia EM,
con el objetivo de fortalecer la relacion y mejorar la calidad de vida. El programa duraba un total

de 8 horas y constaba de dos posibles modalidades de intervencion: un taller presencial o



sesiones telefonicas distribuidas en un periodo de 4 a 6 semanas. Los componentes de la terapia
de pareja fueron las habilidades de comunicacion y solucion de problemas, el mantenimiento de
la relacion, el afrontamiento de la EM, el manejo del enojo, la administracion del dinero y la
intimidad sexual. Los resultados indican que, tras la intervencion, los y las participantes
reportaron un aumento significativo en la satisfaccion con la relacion de pareja y la calidad de
vida, asi como mejorias en la comunicacidn, la solucién de conflictos y el manejo de problemas

conyugales asociados a la enfermedad.

2.1.3. Intervenciones dirigidas a pacientes con diagnostico reciente de EM

En distintas revisiones sistematicas han sefialado que la Terapia Cognitivo-Conductual es
el enfoque psicoterapéutico mas utilizado con personas diagnosticadas con EM porque ha
mostrado resultados favorables en diferentes variables clinicas, como la aceptacion de la
enfermedad, el abordaje del estrés, la depresion u otras alteraciones emocionales, la adherencia al
tratamiento, el manejo de sintomas (por ejemplo, fatiga, dolor, deterioro cognitivo y disfuncion
sexual) y el entrenamiento en habilidades de afrontamiento (por ejemplo, solucion de problemas,
reestructuracion de pensamientos disfuncionales, establecimiento de metas y busqueda de apoyo

social (Dennison & Moss-Morris, 2010; Mohr, 2010; Mufioz et al., 2016).

El periodo inmediato al diagndstico es considerado un momento critico para favorecer la
aceptacion de la enfermedad y preparar a los y las pacientes en el afrontamiento de los retos
asociados a la misma (Dennison, Yardley, Devereux & Moss-Morris, 2010). En Australia, Moss-
Morris et al. (2013) examinaron la efectividad de un programa cognitivo-conductual para el
afrontamiento y la depresion con una muestra de 30 pacientes de diagndstico reciente. Se trato de

una intervencion de 10 semanas, con sesiones semanales o quincenales, presenciales y



telefénicas. Los contenidos fueron la psicoeducacion sobre el modelo cognitivo-conductual de la
EM, y el entrenamiento en estrategias para (1) la aceptacion del diagndstico, (2) el manejo del
duelo, (3) la solucion de problemas, (4) el establecimiento de metas, (5) los pensamientos
disfuncionales, (6) las habilidades sociales, (7) el manejo del estrés y los sintomas, (8) la higiene
de suefio y (9) la prevencion y gestion de recaidas. Al finalizar el programa, los y las
participantes reportaron una reduccion en los niveles de distrés, pero los resultados no se
mantuvieron en el seguimiento; por lo que el equipo investigador recomienda realizar sesiones

de fortalecimiento para mantener las ganancias del tratamiento.

En Italia, Calandri, Graziano, Borghi y Bonino (2016) desarrollaron e implementaron una
intervencion cognitivo-conductual grupal para mejorar la calidad de vida y el bienestar en 85
personas diagnosticadas con EM en los Gltimos 3 afos. Realizaron cinco sesiones con una
duracion de dos horas, en un lapso de dos meses. Los componentes del programa fueron la
reflexion sobre la experiencia de diagndstico y los cambios en la identidad, la definicion de
nuevas metas realistas y significativas, el desarrollo de estrategias para lidiar con los sintomas y
el entrenamiento en habilidades sociales y el manejo de pensamientos disfuncionales y
emociones negativas relacionadas con la enfermedad. En el seguimiento a los seis y doce meses
post-intervencion, encontraron una disminucion en los indicadores de afecto negativo y una

mejoria en el optimismo.

Por ultimo, Kiropoulos, Kilpatrick, Holmes y Threader (2016) aplicaron un programa
cognitivo-conductual para la depresion en un grupo de 30 pacientes de diagnostico reciente en
Australia. La intervencion consistio en ocho sesiones semanales individuales en las que se
trabajo en la aceptacion de la enfermedad, el duelo, el ajuste a la vida con EM, el entrenamiento

en relajacion muscular progresiva, ejercicios de respiracion, la solucion de problemas, la



programacion de actividades gratificantes, la reestructuracion cognitiva, y la prevencion de
recaidas. Al finalizar, los y las pacientes reportaron reducciones significativas en el uso del
afrontamiento evitativo y en los sintomas de depresion, ansiedad, fatiga y dolor; asi como
mejorias en la calidad de vida, la aceptacion del diagnostico, el apoyo social percibido, la

autoeficacia, los patrones de suefio y el afrontamiento centrado en el problema.

2.1.4. Aprendizajes recuperados de los antecedentes internacionales

La revision de antecedentes internacionales permitid orientar la eleccion de estrategias de
intervencion en la Préctica Dirigida; al identificar los métodos y técnicas mas utilizados en la
literatura para el abordaje del afrontamiento en pacientes con EM y sus cuidadores o cuidadoras,
a pesar de que las tratamientos disefiados especificamente para esta poblacion son escasos. A su
vez, esto refuerza el caracter novedoso del espacio de atencidon inaugurado por Montero

Sandoval (2018) en la Clinica de Esclerosis Multiple del Hospital San Juan de Dios.

En las intervenciones individuales y familiares en las que participaron los cuidadores y
cuidadoras, se destacan la psicoeducacion sobre la EM, la reestructuracion cognitiva, la
busqueda de apoyo social y el entrenamiento en comunicacion asertiva, solucion de problemas y
la relajacion como tecnicas esenciales para desarrollar habilidades de afrontamiento, mejorar la

autoeficacia y disminuir la sobrecarga.

Por ultimo, los antecedentes sefialan la pertinencia de la Terapia Cognitivo-Conductual
para promover la aceptacion del diagndstico y entrenar a los y las pacientes en manejo del estrés,
la ansiedad, la depresion y los sintomas de la EM. Se identifican la psicoeducacion sobre la
enfermedad y su manejo, el duelo, la definicion de nuevas metas realistas y significativas, la

activacion conductual, la prevencion de recaidas y el entrenamiento en reestructuracion
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cognitiva, habilidades sociales, solucion de problemas y técnicas de relajacion como elementos

basicos de las intervenciones dirigidas a pacientes con diagndstico reciente de EM.

2.2. Antecedentes nacionales

De acuerdo con Salazar Rojas (2015), al atender a personas diagnosticadas con alguna
enfermedad o condicién médica, el sistema de salud costarricense ha tendido a dejar de lado a las
personas cuidadoras primarias. Durante la revision bibliografica, se constato que a los cuidadores
y cuidadoras se les ha ofrecido un espacio de intervencion principalmente como parte de los
trabajos finales de graduacion de estudiantes de Enfermeria, Terapia Fisica y Trabajo Social.
Para efectos de este sub-apartado, se seleccionaron UGnicamente los antecedentes de
intervenciones psicoldgicas con personas cuidadoras informales y las investigaciones

previamente realizadas en Costa Rica con pacientes con EM.

2.2.1. Intervenciones psicoeducativas y psicoterapéuticas dirigidas a personas cuidadoras
En el caso de la Psicologia, en afios recientes destacan las intervenciones psicoeducativas
y/o psicoterapéuticas, tanto individuales como grupales, dirigidas a distintas poblaciones de
cuidadores y cuidadoras. Las mismas se enfocan en brindar informacion sobre una determinada
enfermedad o padecimiento, instrumentar en el manejo de sus secuelas y entrenar en estrategias
de afrontamiento y autocuidado. Por ejemplo, Valverde Chavarria (2014) disefi¢ y validd un
manual cognitivo-conductual, dirigido a personas cuidadoras, para promover la adherencia al
tratamiento en pacientes con hipertension arterial. La guia se enfoca en entrenarles en los
cuidados que deben brindar, en relacion a la adherencia a los tratamientos, a sus seres queridos

con hipertension arterial; pero no aborda el propio autocuidado o afrontamiento.
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Quesada Pastor (2015) implementd un programa de psicoeducacion y acompafiamiento
psicoldgico en el Servicio de Neurocirugia del Hospital México, dirigido a pacientes con tumores
cerebrales y sus familiares. A través de cinco talleres y cuatro intervenciones individuales,
brind6é informacion sobre diferentes temas relacionados con la enfermedad, y entrend en

estrategias de afrontamiento y manejo de la enfermedad a 23 personas familiares y/o cuidadoras.

Salazar Rojas (2015) brindé un espacio psicoterapéutico y psicoeducativo a 67
cuidadoras y 9 cuidadores de personas con cancer en fase terminal, atendidas por la Fundacién
Pro Clinica del Dolor y Cuidados Paliativos del Hospital San Juan de Dios. En un total de 13
talleres, se abordaron temas como el Sindrome del Cuidador, el autocuidado, el proyecto de vida,
la comunicacion asertiva, el manejo de limites, el duelo, el cancer en fase terminal,
medicamentos, derechos del o la paciente, entre otros. Se procurd propiciar la expresion de
pensamientos y emociones en torno al rol y funcion de cuido e instrumentar a las personas

cuidadoras acerca del autocuidado y aspectos propios de su labor.

Zeledon Estrada (2016) llevo a cabo una intervencion cognitivo-conductual-emocional
con cuidadores y cuidadoras de mujeres con cancer de mama atendidas en el Hospital México
con el fin de brindarles psicoeducacion y optimizar sus estrategias de autocuidado. Facilito
charlas a 123 cuidadores y cuidadoras, sobre la patologia, los tratamientos, y el rol del cuidador
en el tratamiento oncoldgico de la paciente con cancer de mama4; y brindd pautas de autocuidado
en talleres en los que participaron 142 personas. Asimismo, realizd intervenciones terapéuticas
de 1 a 4 sesiones con un total de 39 personas, en las que ofrecié psicoeducacion sobre el rol de
cuidador, y utilizo técnicas cognitivo-conductuales, como reestructuracion cognitiva, resolucion

de problemas, relajacion muscular progresiva, contencién y validacion emocional, entre otras.
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Como parte de su Practica Dirigida, Acufia Padilla (2017) dio continuidad al trabajo de
Quesada Pastor (2015) con personas cuidadoras de pacientes con neoplasias cerebrales. Brindo
psicoeducacion a 15 familiares sobre los tumores, sus repercusiones, secuelas, cuidados basicos
y el manejo de los sintomas; y replicé el taller grupal disefiado por su antecesora, con un total de
43 personas cuidadoras, abarcando contenidos de la patologia, las estrategias de autocuidado, la

planificacion de las labores de cuido y la prevencion de sobrecarga.

Beita Campos (2017) trabajo con cuidadores y cuidadoras de personas menores de edad
atendidas en la Oficina Local San Jose del Este del Patronato Nacional de la Infancia,
organizando dos charlas y tres talleres sobre el manejo del estrés, en el que brindo
psicoeducacion y entrenamiento en el desarrollo de técnicas de modificacion conductual,

relajacion, reestructuracién cognitiva y expresion emocional.

Vicente Urefia (2017) trabajo en la Clinica de Dolor y Cuidados Paliativos del Hospital
San Juan de Dios, con cuidadores y cuidadoras de pacientes oncologicos y de cuidados
paliativos. Realizé 35 visitas domiciliares, con 108 personas, en las que brindo psicoeducacion
sobre el diagndstico y pronostico de la enfermedad, la reorganizacion familiar para la adecuada
distribucion de las labores de cuido y la atencion domiciliar brindada por la Clinica. Desarrollo6 e
implemento un taller psicoeducativo y psicoterapéutico con 30 personas cuidadoras, enfocado en
promover conductas de autocuidado y en desarrollar habilidades para facilitar el cuido del ser

querido.

Jiménez Morales (2018) continué con la Practica Dirigida de Acufia Padilla (2017).

Algunas de sus funciones fueron ofrecer espacios de psicoeducacion, escucha activa y
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contencion emocional y entrenar en habilidades de cuidado y autocuidado a las personas

familiares de pacientes con tumores cerebral.

Por ultimo, Sobrado Mora y Vindas Prudente (2018) desarrollaron una guia cognitivo-
conductual para el manejo del estrés en cuidadores y cuidadoras de nifios y nifias con leucemia.
Brindaron psicoeducacion sobre este tipo de cancer, el estrés, el sindrome de sobrecarga de la
persona cuidadora, la importancia de mantener estilos de vida saludables, el rol de cuido y el
autocuidado. Realizaron entrenamiento en estrategias y habilidades de manejo del estrés,

autocuidado, relajacion y cambios conductuales para mantener un estilo de vida saludable.

2.2.2. Investigaciones e intervenciones con personas diagnosticadas con EM y sus
cuidadores o cuidadoras

La revision bibliografica evidencido que, a nivel nacional, se han publicado pocas
investigaciones e intervenciones con personas diagnosticadas con EM. Robles Cordero (2007)
realizd entrevistas semiestructuradas a cinco pacientes con EM del Hospital San Juan de Dios
(HSJD) vy les aplicé una bateria de pruebas neuropsicologicas para determinar su grado de
deterioro cognitivo. Las y los participantes tenian entre 24 y 44 afios de edad, una evolucion
promedio de la enfermedad de 9.8 afios (en un rango de 8 a 16 afos) y reportaron tener sintomas
de fatiga, dificultades en la marcha, sensacion de pesadez en las extremidades inferiores y
sensibilidad a los cambios en la temperatura. Ademas, se determino que la atencion sostenida, la
velocidad del procesamiento de la informacion y la memoria fueron las funciones que se
encontraban disminuidas, mientras que el razonamiento fluido y el procesamiento visual estaban
conservados. Cabe destacar que también se entrevistaron a familiares de los y las participantes,

quienes indicaron que les preocupaba la progresion de la enfermedad y la posibilidad de un
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mayor deterioro en la persona con EM. Ante esto, la autora recomendd realizar charlas
psicoeducativas para brindar informacion a personas cuidadoras y familiares sobre las

alteraciones cognitivas esperadas en la EM.

Molina Oreamuno & Rodriguez Solano (2011) disefiaron un instrumento de valoracién
funcional y motora para evaluar a pacientes con EM del HSJD. En su estudio descriptivo y
transversal, participaron 55 pacientes, con una edad promedio de 44.9 afios, de los cuales 74.5%
eran mujeres y 92.7% eran costarricenses. Los y las participantes reportaban tener fatiga y
sintomas motores, sensitivos, cognitivos, intestinales y urinarios. ElI 45.5% de los y las
participantes presentaban un grado de discapacidad minima y 29.1% discapacidad grave. Las
pruebas de funcion motora mostraron la presencia de espasticidad, debilidad muscular, alteracion
en los rangos de movilidad y descoordinacion en las extremidades inferiores. Asimismo, los y las
participantes presentaron un bajo rendimiento en la funcionalidad cognitiva. Se encontrd que
perciben su calidad de vida como baja y que estaba afectada por el deterioro de sus funciones

cognitivas, la falta de energia y las limitaciones fisicas.

En el afio 2015, el Grupo Costarricense de Consenso Nacional para el Manejo de la
Esclerosis Multiple adapto los estandares internacionales de tratamiento basado en evidencia, a
las condiciones y recursos disponibles en el pais (Valverde et al., 2015). De esta iniciativa, nacen
las Guias Nacionales para el Tratamiento de la Esclerosis Mdltiple, con el fin de orientar la toma
de decisiones medicas en Costa Rica (Sequeira & Villegas, 2018). Aunque reconocen la
importancia de las medidas no farmacoldgicas, como terapia fisica, ocupacional o psicolégica, se
enfocan unicamente en los tratamientos modificadores de la enfermedad y el manejo de las
recaidas (Valverde et al., 2015). Por lo tanto, hasta el momento, la atencion psicologica para

pacientes con y sus familiares no es una practica estandarizada en Costa Rica.
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Por otro lado, Ferndndez Morales (2016) reclutd a 26 personas con EM atendidas en
Consulta Externa del Servicio de Neurologia del Hospital Calderon Guardia y obtuvo muestras
de saliva y liquido cefalorraquideo para establecer el grado de asociacion entre el uso de
tratamiento con interferon beta y la presencia de biomarcadores inflamatorios. Concluy6 que el
estudio de algunos de estos biomarcadores permite monitorear la presencia de actividad
inflamatoria en el Sistema Nervioso Central y obtener informacion para optimizar la escogencia
de los tratamientos. Posteriormente, Mora Rodriguez (2017) reviso los expedientes clinicos de
pacientes con diagndstico de EM atendidos en el Servicio de Neurologia del Hospital Calderén
Guardia entre los afios 2009 y 2015, con el objetivo de describir sus variables clinicas y
sociodemogréaficas de acuerdo con la presencia o no de biomarcadores inflamatorios en el liquido

cefalorraquideo.

La Préctica Dirigida de Montero Sandoval (2018) es la primera intervencion publicada a
nivel nacional en la que se ofrecio psicoeducacion y atencidn psicoterapéutica exclusivamente
dirigido a personas cuidadoras de pacientes con EM; y constituye el antecedente inmediato del
presente trabajo final de graduacion. Brindd atencién individual a cuatro personas cuidadoras
primarias de pacientes con EM, por un periodo entre 2 y 6 meses. Por medio de la
psicoeducacion, la reestructuracion cognitiva, las estrategias de autocuidado y el entrenamiento
en técnicas de relajacion, resolucion de problemas y habilidades sociales, busc6 mejorar las
estrategias de afrontamiento de la persona cuidadora y aumentar su percepcion de autoeficacia.
Los y las participantes reportaron una disminucion de la ansiedad, una mejora en la
comunicacion con familiares, en las habilidades sociales, en la convivencia y en la resolucion de

problemas; asi como una mayor comprension del deterioro cognitivo y sus secuelas, la
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implementacion de estrategias de autocuidado, la identificacion con el rol de persona cuidadora y

la toma de conciencia de las labores, responsabilidades y necesidades particulares de esta tarea.

2.2.3. Aprendizajes recuperados de los antecedentes nacionales

La revision bibliografica sefiala que, en los servicios publicos de atencion a la salud, las
intervenciones con las personas cuidadoras publicadas en la literatura nacional provienen
exclusivamente de trabajos finales de graduacion de estudiantes de varias disciplinas. En el caso
de la Psicologia, se identifica una creciente tendencia de atender cuidadores y cuidadoras de

pacientes de diversos grupos etarios y condiciones de salud o discapacidad.

Se destaca la Terapia Cognitivo-Conductual como el enfoque mas utilizado, basandose en
la promocion de la salud, el manejo de la enfermedad o condicion del o la paciente y el
entrenamiento en estrategias de afrontamiento y autocuidado. Se han utilizado técnicas como la
psicoeducacion, la reestructuracion cognitiva, la relajacion, la comunicacion asertiva, la solucién

de problemas, el manejo del estrés y la busqueda de apoyo en las labores de cuido.

Todos los antecedentes de intervenciones psicoldgicas constituyen experiencias exitosas
de atencidn a personas cuidadoras en el pais y brindan un respaldo empirico para las técnicas y

estrategias seleccionadas en la presente Practica Dirigida.
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2.3. Marco Institucional

El Hospital San Juan de Dios (HSJD) fue creado en 1845 por José Maria Castro Madriz,
durante la administracion del presidente José Rafael Gallegos y Alvarado, y se ubica en Paseo
Coldn, San José (CCSS, 2019). Esta clasificado como un centro clase A, lo que implica que es
un hospital nacional que proporciona tratamientos especializados y complejos y desemperfia
actividades de investigacion y docencia (Rojas, 2015); perfilandose desde su creacion como un
Hospital-Escuela (CCSS, 2019). Cuenta con el Servicio de Emergencias, la Seccion de Consulta
Externa, los Servicios de Apoyo al Diagnostico y Tratamiento, la Seccion de Cirugia y la
Seccion de Medicina, a la que pertenece el Servicio de Neurologia. A su vez alberga la Clinica

de Esclerosis Mdltiple, instancia en la que se realizd la Practica Dirigida.

En lo que respecta a la EM, en el afio 1991, se publicaron los primeros dos casos en el
pais (Sequeira & Villegas, 2018). Actualmente, la CCSS cubre la totalidad del costo de los
estudios, pruebas y tratamientos; y de acuerdo con la institucion, Costa Rica es uno de los pocos
paises de Ameérica en el que el Estado brinda una atencion integral a los y las pacientes como
parte de la seguridad social (Solis, 2013). Por ejemplo, datos institucionales muestran que, para
el afio 2012, se invirtieron US$3.2 millones en la compra de interferon, uno de los tratamientos

modificadores de la enfermedad (Solis, 2013).

La Clinica de Esclerosis Multiple del HSJD fue creada en el afio 2001 con el objetivo de
brindar una atencion multidisciplinaria a los y las pacientes diagnosticados con esta enfermedad
(Molina Oreamuno & Rodriguez Solano, 2011). Actualmente, es la Unica instancia especializada
en EM en Costa Rica y Centroamérica. Cuenta con un equipo multidisciplinario, integrado por

profesionales en Enfermeria, Fisiatria, Infectologia, Inmunologia, Neurologia, Psicologia,

18



Psiquiatria, Terapia de Lenguaje, Terapia Fisica, Terapia Ocupacional y Trabajo Social, entre

otros (Molina Oreamuno & Rodriguez Solano, 2011).

Es dirigida por la médico fisiatra, Dra. Nelva Elena Vallarino Bernal, Asesora Técnica de
la Practica Dirigida. En su consulta, cada paciente es atendido o atendida cada 3-6 meses en un
promedio de dos horas, en las que se realiza la historia clinica, el examen fisico completo,
evaluaciones de calidad de vida, funcionalidad y deterioro cognitivo (Molina Oreamuno &
Rodriguez Solano, 2011). Asimismo, la Clinica cuenta con un programa psicoeducativo, en el
que se realizan charlas informativas mensuales, dirigidas a los y las pacientes de todos los
hospitales del pais y sus familiares y, desde el afio 2016, cuenta con un espacio de
psicoeducacion e intervencion cognitivo-conductual para los cuidadores y cuidadoras (Montero

Sandoval, 2018).
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3. Marco Tedrico-Conceptual

En este apartado, se presentan los principales conceptos y teorias que orientaron la
Practica Dirigida. Se definen la esclerosis multiple y la persona cuidadora primaria, el modelo
biopsicosocial de la salud, la Psicologia la Salud, el Modelo Transaccional del Estrés y el

Afrontamiento y la Terapia Cognitivo-Conductual.

3.1. Esclerosis Multiple

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad cronica, inflamatoria, desmielinizante y
degenerativa del Sistema Nervioso Central (SNC), que afecta a aproximadamente 2.5 millones
de personas alrededor del mundo (Schaeffer, Cossetti, Mallucci & Pluchino, 2015). La
enfermedad suele manifestarse entre los 20 y 40 afios, con una edad promedio de 29 afos
(Wootla, Eriguchi & Rodriguez, 2012), y es considerada una de las principales causas de
discapacidad en personas adultas jovenes (Multiple Sclerosis International Federation, 2013). Es
mas comun en mujeres que en hombres, con una proporcion de 2:1 (Javalkar, McGee &
Minagar, 2016). No es una enfermedad mortal y no altera significativamente la expectativa de
vida (Buhse, Della Ratta, Galiczewski & Eckartdt, 2015). Ademas, el tratamiento modificador de
la enfermedad prolonga la supervivencia, por lo que el incremento en la discapacidad y el
deterioro ocurrira gradualmente en un plazo de 30 a 50 afios (Buchanan & Huang, 2013;

Giordano et al., 2016).

El elemento distintivo de la enfermedad es la presencia de lesiones diseminadas en
tiempo y espacio, en la sustancia blanca y gris (Valverde et al., 2015). Conocidas como placas

escleroticas, se caracterizan por la pérdida de mielina, el dafio axonal, la gliosis y la pérdida
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neuronal (Schaeffer et al., 2015; Sequeira & Villegas, 2018). Debido a la heterogeneidad en sus
manifestaciones clinicas y evolucion, la EM es considerada una enfermedad impredecible en su

curso y prondstico (Alschuler & Beier, 2015).

La EM ocurre como una respuesta del organismo, mediada por el sistema inmune, que
involucra dos procesos patoldgicos paralelos, la desmielinizacion inflamatoria y la
neurodegeneracion (Mitolo, Venneri, Wilkinson & Sharrack, 2015). Un factor desencadenante
desconocido provoca que las células del sistema inmune generen una inflamacion en el SNC y
destruyan las vainas de mielina y los oligodendrocitos, formando las lesiones mencionadas
anteriormente, dafiando y destruyendo los axones e impidiendo su remielinizacion (Schaeffer et
al.,, 2015). Esto causa un enlentecimiento, disrupcion o bloqueo en el procesamiento y
transferencia de informacion entre neuronas del SNC (Slimp, 2016). Aunado a esto, desde las
etapas tempranas de la enfermedad, se pueden identificar procesos neurodegenerativos, que
causan deterioro neurologico irreversible, a raiz del dafio o destrucciéon axonal y la pérdida

neuronal (Sanai et al., 2016).

La patologia de la enfermedad sefiala una respuesta inmunoldgica contra el SNC, por lo
que puede ser considerada una enfermedad mediada por el sistema inmune; cuya etiologia,
particularmente el factor desencadenante, es desconocida (Piccio & Cross, 2016; Wootla et al.,
2012). Se cree que su causa es multifactorial y que responde a interacciones entre factores
genéticos de la persona y el medio ambiente que le rodea (Valverde et al., 2015). Se han
identificado genes asociados a la EM, que se expresan en células inmunes e influyen en los
procesos de sefializacion y diferenciacion de antigenos (Andlauer et al., 2016; Olafsson et al.,
2017), que implican una susceptibilidad a desarrollar la enfermedad. Aunque no se considera una

enfermedad hereditaria, los familiares en primer grado de una persona diagnosticada tienen un
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riesgo de 15 a 35 veces mayor de desarrollarla, en comparacion al resto de la poblacion (DeLuca,

Yates & Sadovnik, 2016).

Se ha propuesto que los factores ambientales activan el sistema inmune de una persona
genéticamente susceptible (Piccio & Cross, 2016). La literatura consistentemente sefiala tres
tipos de factores ambientales relevantes: se ha encontrado una asociacion entre la infeccién
previa del virus Epstein-Barr (EPV) y un incremento en el riesgo de desarrollar EM (DeLuca et
al., 2016); se ha identificado un gradiente latitudinal, en el que las personas criadas en ambos
extremos del ecuador tienen un mayor riesgo de desarrollar la enfermedad (Piccio & Cross,
2016), explicando las altas tasas de prevalencia en zonas de clima templado, como Canada,
Estados Unidos, Europa y Australia (DeLuca et al., 2016); y se ha relacionado la vitamina D, que
ejerce una funcion en la inmunorregulacion, con la susceptibilidad a desarrollar la enfermedad

(Ramagopalan & Sadovnik, 2011).

La consecuencia de los procesos patologicos inflamatorios y neurodegenerativos de la
EM es que practicamente todas las funciones enervadas por el SNC podrian verse afectadas
(Thomas et al., 2006); provocando que la presentacion y severidad de los sintomas varie de
paciente en paciente. Sin embargo, en la mayoria de pacientes, las lesiones se concentran en
areas especificas, por lo que se han identificado un conjunto de sintomas comunes (Sequeira &

Villegas, 2018).

Estos se conocen como los sintomas primarios de la enfermedad, puesto que son
causados directamente por los procesos de desmielinizacion y dafio y destruccion axonal (Bull,
2015). Entre las manifestaciones clinicas mas comunes de la EM se encuentran la fatiga; vision

doble o borrosa; pérdida temporal de la vista en uno 0 ambos 0jos; movimientos oculares rapidos
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e involuntarios; problemas de equilibrio y coordinacion del movimiento; debilidad muscular;
espasticidad; rigidez; tremor; dificultades para caminar; pérdida de fuerza y destreza muscular;
pérdida de sensibilidad en las extremidades, entumecimiento, cosquilleo, hormigueo o ardor en
extremidades; dolor, neuralgia trigeminal; incontinencia urinaria o fecal; estrefiimiento; pérdida
de control de esfinteres vesicales e intestinales; necesidad de orinar con frecuencia y/o urgencia;
vaciamiento incompleto de la vejiga; disfuncion sexual; dificultades de la deglucion;
enlentecimiento en la articulacion; arrastre de palabras; cambios en el ritmo del habla; deterioro
cognitivo; y depresion (Amato & Goretti, 2016; Bull, 2015; Finlayson, 2009; Javalkar et al.,

2016).

De estas manifestaciones primarias y los problemas asociados a su manejo, se desprenden
los sintomas secundarios, que son frecuentes y que comprometen la salud de la persona
diagnosticada, como las infecciones del tracto urinario, las fracturas y lesiones por caidas, y las

ulceras por presion (Bull, 2015).

Cabe destacar que se estima que entre el 20% y el 40% de personas diagnosticadas llegan
a tener manifestaciones psiquiatricas, como ansiedad, depresion, irritabilidad, apatia, bipolaridad,
episodios psicoticos, afecto pseudobulbar o labilidad emocional, euforia e ideacion suicida
(Javalkar et al., 2016). Asimismo, entre el 30% y el 70% de las personas diagnosticadas con EM
presentan deterioro cognitivo; particularmente el enlentecimiento en la velocidad de
procesamiento de la informacion, que subyace a las alteraciones en el funcionamiento ejecutivo,
la memoria de trabajo, la atencion compleja, la fluidez verbal y las habilidades viso-perceptuales

(Amatto & Goretti, 2016).
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Por otro lado, la clasificacion tipica de la EM identifica 4 subtipos de la enfermedad
(Weinstock-Guttman, Grazioli & Kolb, 2016). En la EM recurrente-remitente (EM-RR), la
enfermedad alterna entre periodos de brote (también conocidos como exacerbaciones, crisis 0
recaidas), en los que se agudizan los sintomas existentes y/o aparecen sintomas nuevos por
minimo 24 horas; y de remision, en los que los sintomas desaparecen total o parcialmente
(Weinstock-Guttman et al., 2016). Los brotes tienden a ser impredecibles, su duracion puede ser
de dias, semanas 0 meses y su gravedad oscila entre leve y severa (Thomas et al., 2006). Estas
exacerbaciones corresponden a una reaccion inflamatoria y desmielinizante del sistema inmune
(Slimp, 2016). Aproximadamente 80%-85% de las personas diagnosticadas tienen EMRR

(Sontheimer, 2015).

La EM secundaria progresiva (EM-SP) tiene una presentacion inicial de EMRR, pero al
cabo de 15-20 afios de evolucion, se acumula la discapacidad y los sintomas empeoran
gradualmente, con o sin brotes, y sin periodos de remision claramente identificables
(Sontheimer, 2015). El tercer tipo es la EM primaria progresiva (EM-PP), presente en 10%-15%
de las personas diagnosticadas, y se caracteriza por la progresion gradual de los sintomas, en
ausencia de recaidas y remisiones (Weinstock-Guttman et al., 2016). Por dltimo, el tipo menos
frecuente de EM es la progresiva recurrente (EM-PR). Esta presente en aproximadamente 5% de
las personas diagnosticadas, y consiste en una progresion gradual de los sintomas, con recaidas
ocasionales, claramente identificables (Sontheimer, 2015). La remision no se caracteriza por la
recuperacion de los sintomas, sino por la continua progresion de la enfermedad (Weinstock-

Guttman et al., 2016).

Actualmente, no existe un gold standard para el diagnostico de la EM, ya que ninguna

prueba de laboratorio o estudio de imagen es lo suficientemente sensible y especifica para
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confirmar la enfermedad (Rolak, 2016); pero en Costa Rica se utilizan los Criterios de
McDonald en su ultima revision, del afio 2010 (Sequeira & Villegas, 2018). De acuerdo con
Rodriguez (2012), los y las especialistas en Neurologia hacen el diagnéstico de EM con base en
la historia clinica (registro de la evolucion de los signos y sintomas presentes y exploracion del
estado de salud actual), el examen neuroldgico (deteccion de cambios y anomalias en funciones
como la coordinacion, el equilibrio, la fuerza, la sensacién, los movimientos oculares, los reflejos
y el habla); el estudio de resonancia magnética (identificacion de las lesiones tipicas de la EM);
las pruebas de potenciales evocados auditivos, visuales y somatosensoriales (si hay una demora
en la prontitud de la conduccion nerviosa, podria indicar desmielinizacion en el SNC); y la
puncion lumbar (se analiza en el liquido cefalorraquideo si indicadores de inflamacion o

actividad inmunologica en el SNC).

Actualmente, no existe una cura para la EM (Sontheimer, 2015). Por lo tanto, el abordaje
consiste en los tratamientos farmacoldgico de la EM y en la rehabilitacion (Lewis & Spillane,
2019). A nivel farmacologico, existen tres lineas de accion, los tratamientos modificadores de la

enfermedad, el tratamiento sintomatico y el tratamiento del brote.

Los tratamientos modificadores de la enfermedad alteran el funcionamiento del sistema
inmune, con el fin de reducir la frecuencia y severidad de las lesiones, retrasar la progresion de la
EM y mejorar la calidad de vida de la persona diagnosticada (Csillik et al., 2016). Se clasifican
como inmunomoduladores, inmunosupresores o anticuerpos monoclonales (Csillik et al., 2016),
y su forma de administracion puede ser inyectable, oral o por infusion intravenosa (Lewis &
Spillane, 2019). Por ejemplo, la primera linea de tratamiento es una inyeccion, subcutanea o
intramuscular, del interferon beta-1a o beta-1b (Sequeira & Villegas, 2018). Se ha reportado que

los y las pacientes tienen una pobre adherencia a esta terapia (Csillik et al., 2016); debido a
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factores como los altos costos de los medicamentos, los efectos secundarios adversos (sintomas
similares a la gripe, malestar estomacal fatiga y reacciones de alergia, dolor o hematomas en el
sitio de inyeccidn), la percepcion de que no hay beneficios o mejorias con el tratamiento, la
ausencia de apoyo por parte del proveedor, la interferencia en la rutina cotidiana, la depresion, el

deterioro cognitivo y la fobia a las agujas (Lee Mortensen & Rasmussen, 2017; Weigel, 2014).

El tratamiento sintomatico consiste en medicamentos para manejar los sintomas y
complicaciones de la EM, como el dolor, espasticidad, los trastornos urinarios, la fatiga y la
depresion (Rodriguez, 2012). Para los brotes o recaidas, se administran corticoesteroides con el
fin de disminuir la inflamacién del SNC y acelerar la remision de los sintomas agudos
(Rodriguez, 2012). En Costa Rica, el farmaco mas utilizado es la metilprednisolona; y aunque la
dosis y duracion depende de la severidad de la crisis, lo usual es que se administre de forma

intravenosa durante tres a cinco dias (Valverde et al., 2015).

Con el fin de mantener y recuperar la funcionalidad e independencia, educar y adaptar el
entorno, mejorar la calidad de vida y facilitar el ajuste y afrontamiento (Garcia, Lopez, Ramos &
Roig, 2012), se requiere un abordaje multidisciplinario, con equipos integrados por profesionales
en Neurologia, Fisiatria, Enfermeria, Psicologia Clinica, Neuropsicologia, Psiquiatria, Terapia
Fisica, Terapia Ocupacional, Terapia de Lenguaje, Nutricion, y Trabajo Social; y otras
especialidades médicas segln sea necesario en cada caso, como Urologia, Medicina Interna,
Oftalmologia, entre otras (European Multiple Sclerosis Platform, 2012; Ministerio de Salud de

Chile, 2010; National Institute for Health and Excellence Care, 2014).

Asimismo, establecen que los diversos planes de tratamiento deben ser definidos en

conjunto con el o la paciente y su cuidador o cuidadora; y que a lo largo del tiempo es vital
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ofrecer informacién adecuada, soporte emocional y apoyo en el desarrollo de estrategias para
afrontar y manejar la enfermedad, no s6lo a la persona diagnosticada sino también a sus
cuidadores, cuidadoras u otros familiares. En el caso especifico de la Psicologia, una de las
principales recomendaciones basadas en evidencia es la de brindar apoyo psicologico a la
persona diagnosticada, su cuidador(a) y su familia, asi como el entrenamiento en habilidades
para manejar sintomas como la fatiga, el deterioro cognitivo, el dolor, la depresion y la ansiedad

(Ministerio de Salud de Chile, 2010).

Por altimo, cabe destacar que la EM se manifiesta en la adultez joven, etapa en la que las
personas son mas productivas, econémicamente activas y cuando es mas probable que estén
desarrollando una carrera profesional y empezando a formar o a mantener a su propia familia
(Multiple Sclerosis International Federation, 2013). Se ha sugerido que recibir un diagndéstico de
EM amenaza el proyecto de vida y confronta a la persona joven con su propia mortalidad, con
una posible discapacidad y con una enfermedad cuyo curso es impredecible (Dennison, Moss-
Morris & Chalder, 2009; Bull, 2015). Conforme evoluciona la enfermedad, la personas
diagnosticada, junto con sus familiares, experimenta cambios y pérdidas en aspectos como su
identidad, su autoimagen, sus roles y funciones, sus expectativas, su proyecto de vida, sus planes,

sus relaciones interpersonales y su vida laboral (RIMS, 2006).

Las limitaciones funcionales asociadas a los sintomas y progresion de la enfermedad
incluyen la dificultad para realizar tareas basicas de autocuidado (vestirse, bafarse, acicalarse,
alimentarse), movilizarse (caminar, subir escaleras, manejar), realizar actividades productivas
(empleo y tareas domeésticas) y participar en actividades recreativas y sociales (Finlayson, 2009).

A nivel psicoldgico, se tiende a reportar una excesiva preocupacion por el futuro, derivada de la
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evolucion incierta de la enfermedad, una percepcion de pérdida de control sobre el propio

cuerpo, la independencia, el sentido de vida y la autoeficacia (Wilkinson & das Nair, 2013).

A nivel interpersonal, es comun que las personas diagnosticadas con EM enfrenten retos
laborales, que los obliga a reducir la jornada y/o carga, reacomodar sus funciones o dejar el
trabajo temporal o permanentemente (Vijayasingham & Mairami, 2018). A nivel familiar, las
personas diagnosticadas enfrentan dificultades para preservar sus roles y tareas en el hogar y la
crianza de los hijos e hijas (Kalb, 2016). Otras consecuencias interpersonales son el aislamiento,
la ausencia de apoyo social, la disminucion del contacto social y el estigma (Tabuteau-Harrison,

Haslam & Mewse, 2016).

Conforme avanza la enfermedad, se producen alteraciones simultaneas de varias
funciones esenciales, como el habla, la vista y la movilidad, que sitdan a las personas en
situacion de dependencia (Pefiacoba, Velasco & Moreno-Rodriguez, 2008); y es entonces que

requieren de mayor apoyo Y asistencia de un cuidador o cuidadora (Buchanan & Huang, 2013).
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3.2. Personas Cuidadoras Primarias

Un cuidador o cuidadora informal es una persona que provee asistencia y cuido sin
remuneracion, a otra que tiene limitaciones en la capacidad para realizar las actividades basicas
de la vida diaria (Vazquez, et al., 2014). Es usual que este rol y sus funciones se deriven de una
unién afectiva y/o de parentesco, por lo que tipicamente recaen en miembros del nucleo familiar
inmediato (Espinoza & Jofre, 2012). En la EM, la persona cuidadora primaria proporciona apoyo
en el cuidado personal, alimentacion y otras actividades de la vida diaria, movilidad, labores
domésticas, transporte y actividades de ocio (Buchanan & Huang, 2013). Se ha estimado que, en
funcién de la gravedad de la discapacidad de la persona diagnosticada con EM, el cuidador o
cuidadora dedica entre 30 minutos y 12 horas al dia para asistirle (Arango, Premuda, Aguayo,

Macias & Villasefior, 2010).

Tradicionalmente, suelen ser las mujeres las que asumen dicho rol, usualmente como la
pareja, madre o hija del o la paciente (Ruiz-Robledillo & Moya-Albiol, 2012), debido a valores
culturales relacionados con la division del trabajo y los roles de género (Leibach, Stern, Aguayo,
Macias & Rabago, 2016). Sin embargo, en comparacion a otras condiciones, la EM tiene una
mayor incidencia en mujeres, por lo que tiende a haber una mayor proporcion de hombres que
asumen el rol de cuidador, usualmente el conyugue de la paciente (National Alliance for

Caregiving, 2012).

Algunas de las consecuencias positivas del cuido son la ganancia y disfrute de un nuevo
rol, satisfaccion personal, afecto positivo, fortalecimiento de la relacion y crecimiento personal y
significado vital; sin embargo, suele implicar una gran cantidad de tiempo y energia, enfrentarse

a situaciones para las que no se estd previamente preparado o preparada, prescindir de tiempo
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libre u ocio para si o la familia, realizar tareas que pueden resultar incomodas o desagradables y
una carga econémica por los gastos directos de la enfermedad e indirectos por la pérdida de
ingresos (Saiz, Bordallo & Garcia, 2008). Las tareas de cuido suelen recaer exclusiva o
mayoritariamente en el cuidador o cuidadora primaria, quien se dedica a éstas por varias horas al
dia, durante un largo periodo de tiempo, en el que ademas debe responder a maltiples demandas

simultaneas e intentar conciliar los distintos roles que ejerce (Losada Baltar et al., 2017).

Por todo lo anterior, el cuidador o cuidadora puede llegar a desgastarse y presentar
complicaciones en su propia salud. Saiz et al. (2008) indican que el bienestar de la persona que
cuida esta determinado por factores como su estado de salud, el tipo de relacion que tiene con el
o0 la paciente, la ayuda que recibe de otros familiares, el conocimiento que tiene acerca de la
enfermedad, como se desenvuelve en las tareas de cuido, la capacidad de resolucion y
afrontamiento de situaciones de adversas y la capacidad de las instituciones para responder a sus
necesidades. Un cuidador o cuidadora puede llegar a experimentar sobrecarga, que se refiere al
conjunto de dificultades fisicas, emocionales, psicosociales y financieras experimentadas como

consecuencia de la enfermedad y el deterioro de la persona dependiente (Figueiredo, 2016).

La sobrecarga se perfila como una respuesta multidimensional a los estresores asociados
al cuido, cuya maxima expresion es el Sindrome de Sobrecarga de la Persona Cuidadora (Saiz et
al., 2008); definido como un cuadro plurisintomatico, con repercusiones fisicas, emocionales,
médicas, sociales y econdmicas que pueden llevar al cuidador o cuidadora al desgaste y el
colapso (Mendoza-Suérez, 2014). El siguiente cuadro sintetiza las principales caracteristicas de

este sindrome.
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Tabla 1. Sintomas asociados al sindrome de sobrecarga de la persona cuidadora

Manifestaciones fisicas

Hipertension e incremento del
cardiovascular

Problemas osteoarticulares

riesgo

Alteraciones del ciclo del suefio y del apetito
Cefalea tensional
Problemas gastrointestinales

Dolores musculares Alergias

Fatiga cronica

Manifestaciones psicoldgicas

Estrés crénico Culpabilidad

Ansiedad Miedo

Depresion Sensacion de pérdida de control

Irritabilidad Tendencia a conductas de riesgo (como la
Tristeza automedicacion, consumo de alcohol u otras
Aislamiento sustancias)

Manifestaciones sociales

Cambios en las relaciones familiares
Aparicion o agudizacion de conflictos
familiares

Alteraciones laborales

Pérdida de contactos sociales

Disminucién o abandono de actividades
sociales y de ocio

Dificultades econdmicas

Nota. Elaboracion propia con datos de Saiz et al. (2008) y Mendoza-Suarez (2014)

Distintas investigaciones han encontrado que las condiciones cronicas, de curso
impredecible y caracterizadas por el deterioro cognitivo, como la EM, se han asociado a una
mayor sobrecarga en los cuidadores y cuidadoras, la cual incrementa el riesgo de tener
consecuencias fisiologicas, psicologicas y sociales (Figueiredo, 2016), como las mencionadas
anteriormente. Es frecuente que se presenten estados de animo disforicos, aislamiento social,

dificultades economicas y familiares y mayor morbilidad general y mortalidad que una poblacién

sociodemograficamente comparable que no cuida (Mendoza-Suéarez, 2014).
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3.3. Modelo Biopsicosocial de la Salud

El modelo biomédico, que definia la salud como la ausencia de enfermedad, predomind
durante el siglo XIX y gran parte del siglo XX en la Medicina Occidental (Brannon, Feist &
Updegraff, 2014). En ese contexto, las enfermedades infecciosas eran la principal causa de
defuncidn, y se desarrollaban a partir del contacto con microorganismos como virus o bacterias
(Sarafino, & Smith, 2011). El desarrollo de antibioticos y de los programas de higiene,
saneamiento y vacunacion, llevaron a la reduccion de la mortalidad infantil y el incremento en la
esperanza de vida, que a su vez implicaron una creciente incidencia de enfermedades cronicas
(Bravo, 2014). Estas se caracterizan por ser no transmisibles, de larga duracion, por producir un
deterioro progresivo en el organismo, por acarrear consecuencias fisicas, psicoldgicas y sociales,
y por requerir cambios en el estilo de vida y un abordaje multidisciplinario (Bravo, 2014).

Actualmente, son la principal causa de muerte y discapacidad en el mundo (OMS, 2014).

Es asi que, en el siglo XX, surgié el modelo biopsicosocial, que sostiene que la salud es
un proceso-estado, en el que intervienen factores biologicos, psicoldgicos y sociales; como la
genética, los cambios bioguimicos, las conductas, los pensamientos, las emociones, el ambiente
fisico, el contexto social, los factores climéaticos y las circunstancias socioecondmicas, entre
otros (Oblitas, 2017). Propone que las personas tienen la capacidad de adaptarse a los constantes
cambios fisicos, emocionales y sociales a lo largo del ciclo vital; y que es posible tener
funcionalidad, autonomia, salud y bienestar con una enfermedad cronica o discapacidad (Huber
et al., 2011). Por la interaccidn reciproca entre las variables biopsicosociales, y la influencia de
éstas en la forma en la que las personas experimentan su salud, se evidencia la pertinencia de la
Psicologia para la prevencion y el manejo de las enfermedades, y la promocion de la salud

(Sperry, 2009). En este contexto, surge y se consolida la Psicologia de la Salud.
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3.4. Psicologia de la Salud

A partir del modelo biopsicosocial de la salud, se visibiliz6 la contribucion de la
Psicologia en la investigacion, prevencion, diagnostico, tratamiento y rehabilitacion de
problemas de la salud; y en 1978, con la creacion de la Division 38 de la Asociacion Americana
de Psicologia (APA), la Psicologia de la Salud surgié formalmente como una rama de esta
disciplina (Brannon et al., 2014). En sentido amplio, ha sido definida como la aplicacién de los
principios y métodos de la Psicologia para realzar la salud, prevenir y tratar la enfermedad,
identificar factores de riesgo o vulnerabilidad, moldear la opinidn publica respecto a la salud, y
mejorar la politica sanitaria y los sistemas de atencion a la salud (Sarafino & Smith, 2011). Por
lo tanto, sus principales objetivos son la promocién y mantenimiento de la salud, a través de
acciones que fomenten un estilo de vida saludable; la prevencion de enfermedades por medio de
la modificacidn de habitos no saludables, la evaluacion y tratamiento de enfermedades basados
en las técnicas de modificacion de conducta, y la mejora del sistema sanitario con propuestas

sobre la préactica profesional, las politicas de salud y la educacion sanitaria (Oblitas, 2017).

La Psicologia de la Salud parte de la premisa de que la salud de cada persona esta
influenciada o determinada por sus conductas, sus pensamientos, sus emociones y sus relaciones
sociales; por lo que se citan los siguientes objetivos especificos de los procesos de promocion de
la salud: modificar conocimientos, creencias, actitudes y valores, aumentar la capacidad para
tomar decisiones, cambiar comportamientos, establecer ambientes sanos, promover cambios
sociales orientados a la salud (Oblitas, 2017). De acuerdo con la APA (2014), Brannon et al.,
(2014) y Morrison y Bennett (2016), los y las profesionales que se especializan en la Psicologia
de la Salud trabajan, de forma colaborativa, en equipos multidisciplinarios desempefiando las

siguientes funciones:
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Identificar factores cognitivos, conductuales, emocionales y ambientales que contribuyen al
desarrollo y mantenimiento de las enfermedades, los estilos de vida saludables, la capacidad
funcional y la adherencia a los tratamientos.

Realizar evaluaciones e intervenciones para entrenar a las personas en el desarrollo de
habilidades y el uso de estrategias para afrontar sus condiciones fisicas 0 emocionales y
para mejorar la adherencia a los regimenes de tratamiento.

Desarrollar y evaluar intervenciones empiricamente respaldadas, adaptadas a las
caracteristicas de la poblacion, para la promocion y mantenimiento de la salud y la
prevencion de la enfermedad

Implementar intervenciones psicologicas para los problemas psicosociales del ajuste, el
afrontamiento y la autogestion de las enfermedades cronicas.

Participar en la formacion y capacitacion de profesionales en salud, pacientes y familiares
en el abordaje biopsicosocial de los procesos de salud y enfermedad.

Explorar las necesidades comunitarias respecto a los servicios de atencion a la salud para

desarrollar y evaluar programas e intervenciones acordes a estas.

La Psicologia de la Salud propone que, en las enfermedades cronicas las variables

psicoldgicas son méas determinantes que las fisicas en la calidad de vida de las personas

diagnosticadas y sus familiares (Brannon et al., 2014). Al respecto, la Terapia Cognitivo-

Conductual es el enfoque psicoterapéutico que ha demostrado mayor eficacia en el tratamiento

de enfermedades crénicas, con el potencial de promover el afrontamiento, manejar los sintomas,

mejorar la adherencia al tratamiento, incrementar la aceptacion y la autoeficacia, entre otros

(Sperry, 2009).
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3.5. Modelo Transaccional del Estrés y el Afrontamiento

El Modelo Transaccional del Estrés, propuesto por Richard Lazarus y Susan Folkman
(1984) es considerado uno de los més influyentes para la investigacion del estrés y el desarrollo
de intervenciones para facilitar el afrontamiento de distintos cambios o problemas a lo largo del
ciclo vital (Biggs, Brough & Drummond, 2017). La base de este modelo es la definicion de
Lazarus (1966, citado en Folkman, 2013) del estrés como una relacidon o transaccion entre la
persona y su entorno; que es evaluada como amenazante o perjudicial para el bienestar, la

seguridad o la supervivencia de la persona, o que reta la capacidad que tiene para enfrentarla.

Para el modelo, existen dos procesos que fungen como mediadores de dicha transaccion,
que son la evaluacion cognitiva y el afrontamiento, y que dan cuenta de la variabilidad en la
forma en la que las personas responden ante las mismas situaciones (Lazarus & Folkman, 1984).
La evaluacion es un proceso cognitivo por medio del cual se interpreta un estimulo para
adscribirle un significado, y consta de tres subprocesos (Biggs et al., 2017). Primero, la persona
valora si la situacion puede generar amenazas, dafios, perdidas o retos (evaluacion primaria); a
partir de esto, pondera si tiene la capacidad para manejar o resolver la situacion y si cuenta con
los recursos internos y externos para hacerlo (evaluaciéon secundaria) (Brannon et al., 2014).
Luego, en la re-valoracion cognitiva determina si sus esfuerzos para manejar la situacion fueron
exitosos (Biggs, et al., 2017). El otro mediador es el afrontamiento, un proceso en el que
constantemente se ponen en marcha esfuerzos cognitivos y conductuales para manejar las
demandas externas o internas interpretadas por la persona como amenazantes 0 que sobrepasan
su capacidad para hacerles frente (Lazarus & Folkman, 1984). Son patrones aprendidos de
respuesta ante situaciones estresantes, que estan determinados por los recursos y estrategias de la

persona (Sarafino & Smith, 2011).
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Lazarus y Folkman (1984) hicieron la distincion entre las estrategias centradas en el
problema, que se dirigen directamente al manejo o solucion de la situacion estresante, y las
estrategias centradas en la emocion, que regulan la respuesta emocional ante la situacion
estresante. Es mas probable que la persona utilice estrategias centradas en el problema cuando
considera que la situacion estresante puede ser cambiada (Lazarus & Folkman, 1984). Algunas
de estas son la recopilacion de informacion, la busqueda de apoyo, la solucion de problemas, la
negociacion o el uso de otras estrategias que han sido exitosas en situaciones similares del
pasado (Folkman, 2013). Si el individuo valora la situacion estresante como inalterable, es mas
probable que utilice estrategias centradas en la emocién (Lazarus & Folkman, 1984), y algunos
ejemplos de estas son la busqueda de apoyo social, la relajacion, la huida o evitacion, la

rumiacion, el desahogo, o el pensamiento iluso (Carver, 2013).

En revisiones recientes del modelo, Folkman (2013) propuso un tipo de estrategias
enfocadas en la busqueda del propoésito y los beneficios, que son centrales en situaciones
duraderas e inalterables, como lidiar con una enfermedad crénica o cuidar a una persona
dependiente. Se relaciona con la redefinicion de las implicaciones o el significado de un evento
estresante con base en los valores personales o sistema de creencias (Roubinov, Turner &
Williams, 2015). Algunas de las estrategias son enfocarse en los valores, creencias y metas, re-
ordenar las prioridades, o re-evaluar la situacion para encontrar sus beneficios o su significado

positivo (Briggs et al., 2017).
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3.5.1. Adaptacion del Modelo Transaccional del Estrés y el Afrontamiento a pacientes con
EM y sus cuidadores o cuidadoras

El cuido de un ser querido en situacion de dependencia ha sido considerado un ejemplo
prototipico de estrés cronico, debido a que perdura en el tiempo e implica afrontar multiples
demandas, tareas y eventos que impactan la vida de la persona que asume este rol (Losada-
Baltar, 2016). A raiz de esto, los modelos mas influyentes para el estudio e intervencion de este
fendomeno son el Modelo de Lazarus y Folkman (1984) en su adaptacion a personas cuidadoras
de pacientes con demencia (Pearlin, Mullan, Semple & Skaff, 1990). Asimismo, en el caso
especifico de la EM, el modelo fue adaptado por Pakenham (2012; 2013) para explicar el estrés y
afrontamiento de las personas diagnosticadas y cuidadoras; y por Topcu, Buchanan, Aubeeluck
y Garip (2016) para identificar los factores relacionados con el estrés y el afrontamiento en los

cuidadores y cuidadoras.

Como se puede ver en la Figura 1, el Modelo adaptado por Pakenham (2013) propone
que algunos de los posibles estresores son los sintomas de la enfermedad, los tratamientos, los
problemas laborales, las dificultades financieras, el aislamiento social, el estigma, los cambios en
las redes de apoyo, los conflictos familiares, el temor a perder el control, la incertidumbre sobre
el futuro, la tension entre la necesidad de apoyo y el deseo de independencia, las diferentes
pérdidas enfrentadas, el impacto de la enfermedad en el sentido de vida, los roles, las metas y el

autoconcepto, entre otros.

37



o0}
(a0}

selopepind
0 sadopepind sns A N3 uo09d sajualoed eded (£T0Z) weyuaded Jod opeidepe ‘ojusiweluod)y A so11s3 |ap 0|9poN ‘T eanbiH

(awurualsns e| Jod opronpen) T6y°d ‘(ET02) weyuayed ap opewo "eAlsing A elubau us ue)jesal
as (e)JopepInd [ap sealyloadsa sajqeLien se| A ‘Jejnbal eiyeibodin uod uriuasaidal as ‘eiopepind euosiad e] e A AT uod euosiad e e sajqeal|de ‘sealiguab sajqelien se :e1oN



Asimismo, es importante tomar en cuenta el contexto de la situacion de cuido, que se
refiere tanto a las caracteristicas de los y las pacientes y las persona cuidadoras (como su edad,
género, etnia y estatus socioeconémico, educativo y laboral) (Pakenham, 2013); como a la
relacion de cuido (historia de la relacion, estatus de la relacion en la actualidad, la
reestructuracion del vinculo a partir de la dependencia, y las demandas a las que se enfrenta la
persona cuidadora) (Pearlin et al., 1990). También son relevantes los valores y creencias
socioculturales que inciden en que una persona se asuma como la cuidadora de un ser querido, y
en la forma en la que vive esta experiencia; tales como el familismo, que entrafia una fuerte
identificacion, apego, lealtad, dedicacion, reciprocidad y solidaridad con la familia, que conlleva

a la obligacion de brindar asistencia a los miembros que la necesitan (Knight & Sayegh, 2010).

En la Figura 2, se representa el Modelo de Estrés en Personas Cuidadoras de Pacientes

con EM, propuesto por Topcu et al. (2016), en el que se sefialan los siguientes estresores:

e Cambios y pérdidas en los roles y funciones de la persona cuidadora
e Cambios en la relacién con el o la paciente

e Pérdida de intimidad en la relacion de pareja

e Tension en las dindmicas familiares

e Lanaturaleza impredecible de laEM

e Laactitud del o la paciente a la enfermedad

e Psicopatologia en el o la paciente

e Grado de discapacidad del o la paciente

e Dificultades para comprender y manejar los sintomas fisicos, cognitivos, conductuales y

emocionales de la EM
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e Falta de aprecio por parte del o la paciente

e Excesivas tareas y funciones de cuido

e Dificultades para planificar el dia a dia

e Preocupaciones por el futuro (progresion de la enfermedad, capacidad para cumplir con
el cuido, finanzas familiares)

¢ Dificultades econdémicas asociadas a la perdida de ingresas y el aumento de los gastos

e La falta de infraestructura accesible

e La falta de comprension y apoyo por parte de la familia y las amistades

e Las dificultades para pedir y aceptar ayuda

e La falta de informacion clara y confiable sobre la EM.

Mediadores:
Estresores: Experiencias Recursos de
e Cambiosy pérdidas de apoyo <«»| afrontamiento
e Problemas relacionados
a la EM y la persona Resultados: _
diagnosticada e Saludy bienestar
e Demandas del cuido - d N »| ¢ Calidad de vida
e Carga del cuido
e Preocupaciones sobre Factores (,je
el futuro motivacion
e  Estresores externos para el cuido

Nota. Tomado de Topcu et al (2016), p. 31 (traducido por la sustentante).

Figura 2. Modelo de Estrés y Calidad de Vida en personas cuidadoras informales de pacientes
con EM propuesto por Topcu, Buchanan, Aubeeluck & Garip (2016)
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En cuanto la evaluacion cognitiva, si el o la paciente o el cuidador o cuidadora
interpretan la enfermedad o la situacion de cuido como amenazante, incontrolable o que limita
las oportunidades de crecimiento personal, el ajuste serd negativo (Dennison et al., 2009). Las
evaluaciones cognitivas sobre la incertidumbre de la EM y sobre la autoeficacia también son

criticas para la adaptacion (Pakenham, 2013).

La re-evaluacion cognitiva tiene un efecto beneficioso para el ajuste a la enfermedad de
los y las pacientes; y en cuidadores y cuidadoras, les permite encontrarle sentido a su experiencia
y sostenerse en esta labor a largo plazo (Pakenham & Cox, 2009). Algunos de los beneficios
identificados por los y las pacientes y sus cuidadores o cuidadoras son: concebir la EM como una
experiencia de crecimiento; una llamada de atencion para hacer cambios necesarios en el estilo
de vida; una oportunidad de conocer personas nuevas, descubrir fortalezas que no sabian que
tenian; el crecimiento espiritual; una mayor empatia hacia otras personas en situaciones adversas;
la redefinicion de las metas personales; la busqueda de nuevos intereses; mayor union familiar,
sentirse valorados; satisfaccion de cuidar y apoyar a un ser querido; aprendizaje de habilidades

nuevas, entre otros (Pakenham & Cox, 2009; Topcu et al., 2016).

En el caso especifico de los cuidadores y cuidadoras, las motivaciones para apoyar y
asistir al o la paciente con EM pueden dar sentido a la experiencia. Algunas de las razones que
motivan a los cuidadores y cuidadores a asumir dicho rol son expresar amor y compromiso con
la persona diagnosticada, sensacion de deber y obligacion, la creencia de que la persona
diagnosticada haria lo mismo por ellos, el deseo de mantener la sensacion de normalidad en sus
vidas y proteger a la familia de posibles efectos adversos, y la identificacion de beneficios

(Topcu et al., 2016).
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En lo referente a las estrategias de afrontamiento, la literatura sefiala que el uso de
estrategias pasivas centradas en la emocion, como la negacion, la evitacion, la culpabilizacion y
el pensamiento magico, se han asociado al ajuste desadaptativo a la EM vy la situacion de cuido;
mientras que la aceptacion, la busqueda de apoyo social, el optimismo, la re-evaluacion cognitiva

y las estrategias centradas en el problema suelen conducir al ajuste positivo (Pakenham, 2013).

En términos de los recursos de afrontamiento, se destaca el apoyo social como mediador
entre los estresores y las consecuencias negativas de tener EM o cuidar a un ser querido
(Pakenham, 2013). En este sentido, los y las pacientes y los cuidadores y cuidadoras necesitan
apoyo informativo, instrumental, emocional, social y material para afrontar la enfermedad y la
situacion de cuido (Pakenham, 2013; Topcu et al., 2016); entre los que sobresale la importancia
de mantenerse socialmente activos y pertenecer a grupos sociales significativos (Tabuteau-

Harrison et al., 2016).

Por ultimo, se ha propuesto que la EM demanda el desarrollo de un repertorio amplio de
estrategias de afrontamiento (Roubinov et al., 2015), de forma que son pertinentes las
intervenciones psicoterapeuticas que guien y entrenen a las personas diagnosticadas y sus
cuidadoras en el desarrollo y seleccion de conductas de afrontamiento activas para responder a
los diferentes estresores que surgen a lo largo de la trayectoria de la enfermedad (Sanainasab et
al., 2017). La Terapia Cognitivo-Conductual es el enfoque con mayor respaldo empirico para

promover el afrontamiento en pacientes con EM y sus cuidadoras o cuidadores.
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3.6. Terapia Cognitivo-Conductual

La Terapia Cognitivo-Conductual es un conjunto de psicoterapias que integran diversas
teorias y métodos cognitivos y conductuales (Traeger, 2013), fundamentadas en principios y
procedimientos validados empiricamente (Ruiz, Diaz & Villalobos, 2012). Su objeto es la
conducta, manifiesta 0 encubierta, susceptible de medicion; en sus cuatro niveles de respuesta
(cognitivo, conductual, emocional y fisiologico) (Ruiz et al., 2012). Parte de que estos niveles
estan interrelacionados entre si e influenciados por variables biologicas y contextuales, de forma
que a lo largo de la historia de aprendizaje de la persona, se desarrollan y mantienen sus patrones

de respuesta (Hagen & Hjemdal, 2012).

El Modelo Cognitivo-Conductual propone que las conductas problema y el malestar
emocional se desarrollan y perpetdan por creencias y pensamientos rigidos, distorsionados,
irracionales o negativos (Ruiz et al., 2012). A partir de las propuestas de la Terapia Racional
Emotiva Conductual de Albert Ellis y la Terapia Cognitiva de Aaron Beck, supone que las
creencias, actitudes, expectativas, reglas y pensamientos median entre las experiencias vitales y
las reacciones conductuales, emocionales y fisiologicas a las mismas (Wenzel, 2018). De esta
forma, es la interpretacion e una situacion la que influye en las consecuentes reacciones en los
tres niveles de respuesta, y no el evento en si mismo (Beck, 2011). Las técnicas cognitivas se
basan en que, al modificar las cogniciones disfuncionales, se facilitan cambios conductuales y

emocionales duraderos (Beck, 2011).

Las conductas problema y el malestar emocional también pueden estar relacionados con
déficits en las habilidades necesarias para modular las emociones y planificar e implementar las

conductas necesarias para afrontar situaciones vitales criticas (Ruiz et al., 2012). Por ejemplo, la
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activacion conductual es una intervencion con eficacia demostrada para abordar la depresion y se
basa en que la persona tenga un mayor contacto con distintas fuentes de reforzamiento en su vida
(Dimidjian, Martell, Herman-Dunn & Hubley, 2014). Parte de que las personas con depresion
tienden a aislarse e interrumpir las actividades que elevan su estado de animo y les proporcionan
un sentido de logro, al mismo tiempo que incurren en otros comportamientos que mantienen o
aumentan su disforia (Beck, 2011; Dimidjian et al., 2014); por lo que consiste en programar
actividades de dominio y placer para que, al realizarlas gradualmente, la persona entre en

contacto con reforzadores naturales (Martell, 2018).

Por otro lado, el Entrenamiento en Autoinstrucciones propuesto por Donald
Meichenbaum aborda el didlogo interno esencial para planificar, organizar focalizar la atencion,
guiar la conducta, evaluar los resultados, reducir la ansiedad o solucionar problemas (Larroy,
2010); que complementa el Entrenamiento en Solucion de Problemas (ESP) y el Entrenamiento
en Habilidades Sociales (EHS). EI ESP, originalmente propuesto por Thomas D’Zurilla y Marvin
Golfried, busca que las personas adopten y apliquen actitudes y conductas efectivas para afrontar
eventos estresantes y solucionar los problemas que se derivan de estos (Nezu, Nezu &

Greenfield, 2018).

El EHS parte de que el déficit en habilidades sociales asocia al malestar emocional y los
problemas interpersonales (Ruiz et al., 2012); por lo que busca mejorar la comunicacién con los
demas y la expresion de pensamientos, sentimientos, necesidades, preferencias y deseos
(Mueser, 2018). Asi, se pretende favorecer la conducta prosocial, la defensa de los propios
derechos, las interacciones satisfactorias y la competencia interpersonal en diversas situaciones

sociales (Caballo & Irurtia, 2010).
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Asimismo, ante una situacion estresante, las personas pueden tener reacciones
fisioldgicas que generan malestar y que inhiben el afrontamiento. Las técnicas de control de la
activacion ayudan a disminuir las reacciones desencadenadas por la activacion del Sistema
Nervioso Simpatico, para facilitar el afrontamiento, la recuperacion de la sensacion de calma'y el

manejo de enfermedades cronicas relacionadas con el estrés (Ruiz et al., 2012).

Por lo tanto, el Modelo Cognitivo-Conductual sefiala el rol activo de la persona en el
desarrollo y mantenimiento de sus conductas, en tanto que tiene la capacidad de actuar sobre
ellas (Ruiz, Diaz & Villalobos, 2012). Parte de que todas las conductas son aprendidas; por lo
que, con base en los principios del aprendizaje, el objetivo de las intervenciones
psicoterapéuticas es identificar y modificar pensamientos, creencias, conductas y respuestas
emocionales que son disfuncionales en el contexto especifico en el que se enmarcan (Ruiz et al.,
2012). Con esto, se pretende generar un comportamiento mas funcional, una mejoria en el estado

de &nimo y una disminucion de la hiperactividad fisioldgica (Beck, 2011).

Es una modalidad de psicoterapia orientada a objetivos, definidos junto con el o la
consultante, y estructurada, en la que en cada sesion se sigue una agenda acordada mutuamente
para alcanzarlos (Kingdom & Mander, 2015). Son terapias educativas, puesto que se busca que
la persona consultante comprenda el modelo de explicacion e intervencion y que aprenda
técnicas para generar cambios en sus pensamientos, conductas y emociones; y su naturaleza es

colaborativa, ya que el o la terapeuta guia y apoya dicho aprendizaje (Beck, 2011).

La Terapia Cognitivo-Conductual se basa en una constante evaluacion de las conductas
problema, las fortalezas y recursos de la persona consultante, los resultados de las intervenciones

y las dificultades del proceso (Beck, 2011). El proceso inicia con una evaluacion conductual, que
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abarca el motivo de consulta, los antecedentes y consecuencias de las conductas problema, el
desarrollo y curso del problema, las respuestas emocionales y fisioldgicas, los patrones de
afrontamiento, los posibles déficits de habilidades o conocimiento, el apoyo social, los
problemas interpersonales, econdmicos o legales, el estado de salud, los tratamientos previos, el
autoconcepto, entre otros (Dobson & Dobson, 2017). A partir de la evaluacion, se hace la
formulacion del caso; que se refiere al conjunto de hipotesis para explicar las conductas
problema y que permite definir los objetivos de intervencion, seleccionar las estrategias o

técnicas apropiadas y predecir posibles obstaculos terapéuticos (Dobson & Dobson, 2017).

En las intervenciones, se entrena a la persona consultante en las técnicas seleccionadas a
partir del andlisis funcional de la conducta y se realizan ensayos de conducta para facilitar su uso
en la vida cotidiana. Las estrategias cognitivas, como la reestructuracion cognitiva, se usan para
identificar las cogniciones desadaptativas y/o disfuncionales y reemplazarlas por alternativas mas
realistas y funcionales; mientras que las técnicas conductuales se utilizan para romper patrones
de conducta disfuncionales, moldear conductas de promocion de la salud, desarrollar habilidades
sociales, de solucién de problemas, autocontrol, afrontamiento y autorregulacién emocional
(Gardufio, Riveros & Sanchez-Sosa, 2010; Traeger, 2013). Entre las sesiones, se asignan tareas;
en las que se practican entre sesiones las habilidades aprendidas, con el objetivo de ensayarlas en
situaciones de la vida real y promover la generalizacion de las ganancias terapéuticas (Kingdom

& Mander, 2015).

Al cumplir con los objetivos terapéuticos, antes de finalizar la intervencion, se trabaja en
la prevencion y manejo de las recaidas. De esta forma, se verifica que la persona consultante
posee las herramientas y estrategias para favorecer la generalizacion y mantenimiento de las

ganancias obtenidas en el proceso terapéutico (Ruiz et al., 2012). En el Modelo Cognitivo-
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Conductual, es esperable que vuelan a aparecer problemas y situaciones criticas con riesgo de
recaida (Badds, 2010); la cual es conceptualizada como una experiencia de aprendizaje y no un
fracaso personal (Lustyk, 2013). Asimismo, periodicamente se realizan sesiones de seguimiento

o fortalecimiento (Sarafino & Smith, 2011).

Actualmente, la Terapia Cognitivo-Conductual es considerada el gold standard de la
psicoterapia, puesto que cuenta amplio respaldo empirico para validar sus constructos
subyacentes, técnicas e intervenciones (David, Cristea & Hofmann, 2018). Aunque se origino
para el tratamiento de trastornos psicologicos, como la depresion o la ansiedad, es un enfoque
terapéutico efectivo para la promocion de la salud, la prevencion y el manejo de las
enfermedades cronicas (Trager, 2013); y para mejorar el afrontamiento y el autocuidado en
cuidadores y cuidadoras (Losada et al., 2015). A continuacion, se describen los modelos e
intervenciones cognitivo-conductuales que se reportan en la mayoria de estudios para personas

cuidadoras (Losada et al., 2015) y pacientes con diagndéstico de esclerosis multiple (Mohr, 2010).

En su Modelo Integrado del Impacto Psicologico de las Demencias en las Familias,
Losada et al. (2017) afirman que la literatura consistentemente sefiala que la salud y la calidad de
vida de las personas cuidadoras estan influenciadas por diversas conductas problema sujetas a ser
abordadas en intervenciones psicologicas, enlistadas a continuacion: (1) deficiencias en el
conocimiento sobre la enfermedad y dificultades para manejar algunos sintomas Yy
comportamientos problematicos de la persona dependiente; (2) déficits en las habilidades de
afrontamiento; (3) pensamientos negativos y desadaptativos sobre el comportamiento del o la
paciente, la necesidad y pertinencia de buscar/aceptar apoyo, la dedicacion exclusiva al cuido, y
la auto-exigencia de ser un “buen cuidador o cuidadora” y dedicarse exclusivamente al cuido; (4)

aislamiento social y desactivacion conductual, al relegar las propias necesidades, actividades e
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intereses a un segundo plano; (5) rechazo y evitacion de pensamientos y emociones negativas; y

(6) la hiperactivacion fisiologica y el descuido de la propia salud.

A partir de estas conductas problema, comunes en diferentes poblaciones de personas
cuidadoras, se definen los componentes de las intervenciones. En el caso especifico de personas
cuidadoras de pacientes con EM, Pefiacoba et al. (2008) afirman que el abordaje psicoldgico
sigue dos lineas de actuacion: “cuidar mejor” y “cuidar-se mejor”. Las estrategias para “cuidar
mejor” tienden a enfocarse en mejorar el afrontamiento activo e incluyen la inoculacion contra el
estres, el entrenamiento en habilidades sociales, el establecimiento de limites, la psicoeducacion
sobre la enfermedad y el manejo de la misma, y el fomento de la autonomia del o la paciente;
entre otras técnicas que se pueden trabajar por medio de sesiones grupales o individuales

(Pefiacoba et al., 2008).

Las estrategias para “cuidar-se mejor” se enfocan en proporcionar a los cuidadores y
cuidadoras recursos y herramientas para reducir la percepcion de amenaza, aumentar la
percepcion de control sobre la situacion y mejorar el afrontamiento (Pefiacoba et al., 2008). Se
busca promover el autocuidado, entendido como la serie de conductas que hace una persona para
mejorar 0 mantener su vida, salud y bienestar, y maximizar su desarrollo (Espinoza & Jofre,
2012). Asimismo, se procura fortalecer el sentido de autoeficacia, que es la creencia que tiene el
cuidador o cuidadora sobre su capacidad de responder exitosamente a las demandas del cuido
(Nogales-Gonzéalez, Romero-Moreno, Losada, Marquez-Gonzalez & Zarit, 2015). Algunas de las
estrategias mas utilizadas para todo lo anterior son la reestructuracion cognitiva, el
entrenamiento en resolucién de problemas y técnicas de relajacion, la busqueda de apoyo social,

entre otras (Pefiacoba et al., 2008).
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Finalmente, en lo que respecta a las intervenciones con pacientes con EM, los protocolos
de atencion suelen incluir la reestructuracion cognitiva, el entrenamiento en técnicas de control
de la activacion, en habilidades sociales, de afrontamiento y de solucién de problemas (Sperry,
2009). Se ha encontrado que es un tratamiento efectivo para el manejo de la depresion, la
ansiedad, el estrés y algunos sintomas de la EM, como la fatiga, el dolor, el deterioro cognitivo y
la disfuncion sexual; asi como abordaje de problemas psicosociales asociados a la enfermedad

(Dennison & Moss-Morris, 2010; Mufioz et al., 2016).

La serie de publicaciones Treatments that Work, de intervenciones psicologicas basadas
en evidencia, incluye un programa para el manejo del estrés y la depresion, desarrollado y
validado por David Mohr (2010), psicdlogo clinico con amplia experiencia en la investigacion y
tratamiento de la EM. El programa de tratamiento esta disefiado para ser implementado en un
periodo de 8 a 16 semanas, con sesiones de 45 a 50 minutos. Los componentes basicos del
programa son el entrenamiento en solucién de problemas, el establecimiento de objetivos, la
activacion conductual, la reestructuracion cognitiva, la busqueda de apoyo social la prevencion y
el manejo de recaidas; e incluye modulos opcionales como el entrenamiento en técnicas de
comunicacion asertiva, en habilidades para la planificacion de actividades y organizacion del
tiempo, en técnicas de relajacion y en estrategias para el manejo de la fatiga, el dolor crénico y la

fobia a las inyecciones (Mohr, 2010).

49



4. Problematizacién y Objetivos

4.1. Situacion Problema

En su revision, Corry y While (2009) encontraron un consenso de que las caracteristicas
particulares de la esclerosis multiple (EM), como su temprana edad de inicio, cronicidad,
progresividad, impredecibilidad, la pérdida de la funcionalidad y la presencia de sintomas
neuropsiquiatricos en los y las pacientes, tienden a aumentar la sobrecarga del cuidador o
cuidadora informal. Como la enfermedad no repercute sustancialmente en la expectativa de vida
del o la paciente, se estima que la persona cuidadora informal atiende a su familiar por varias
décadas, por lo que se enfrenta a multiples demandas que pueden generar estrés cronico con

repercusiones a nivel fisico, psicoldgico, social, familiar y econémico (Pefiacoba et al., 2008).

Numerosos estudios llevados a cabo en varios paises, apuntan a que esta poblacion tiende
a reportar una menor calidad de vida y una gran sobrecarga (Figved, Myhr, Larsen & Aarsland,
2007; Kouzoupis, Paparrigopoulos, Soldatos & Papadimitriou, 2010; Labiano-Fontcuberta,
Mitchell, Moreno-Garcia, & Benito-Delgado, 2014; Macias-Delgado, et al., 2014; Giordano, et
al., 2016). Asimismo, las personas que cuidan a pacientes con EM pueden llegar a experimentar
depresion, ansiedad, irritabilidad, fatiga y estrés (Corry & While, 2009; Kouzoupis, et al., 2010;
Opara, Jaracz & Brola, 2012; Labiano-Fontcuberta, Mitchell, Moreno-Garcia & Benito-Leon,
2015). Se ha encontrado que el deterioro cognitivo y la sintomatologia neuropsiquiatrica de las
personas con EM se asocian a mayores niveles de sobrecarga y estrés y una menor calidad de
vida en sus cuidadores o cuidadoras (Figved et al., 2007). Por lo tanto, esta poblacion es
considerada la “segunda victima” o la “paciente silenciosa” (Méndeza-Suarez, 2014) y es posible
que su sobrecarga interfiera en el desempefio de sus tareas, repercutiendo negativamente en el
bienestar del o la paciente (Vazquez et al., 2014).
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De acuerdo con el modelo de estrés elaborado por Topcu et al. (2016), algunos de los
factores que inciden en la salud y el bienestar de las personas cuidadoras de pacientes con EM
son: los sintomas de la enfermedad, la pérdida de control, la actitud y falta de apreciacion por
parte del o la paciente, las labores de cuido, la demanda de tiempo, no tener apoyo en las labores
de cuido, no tener conocimiento sobre la EM, cambios en el estilo de vida, cambios en la
relacion con el o la paciente, pérdida o deterioro del vinculo de pareja, el desgaste fisico y
emocional, el aislamiento social, la incertidumbre ante el futuro, las dificultades financieras, no

contar con acceso a servicios de salud y redes formales e informales de apoyo, entre otros.

A pesar de las consecuencias negativas, algunos estudios han encontrado que los
cuidadores y cuidadoras identifican beneficios o ganancias que han obtenido de este proceso. Por
ejemplo, en un estudio las personas cuidadoras indicaron haber ganado un fortalecimiento en la
relacion con la persona con EM, un aumento en la apreciacion de la vida, un cambio en sus
prioridades y metas personales, una mayor compaiiia, crecimiento personal, un mayor insight y
empatia sobre padecer una enfermedad y/o discapacidad, ganancias en la salud personal y poder
dedicarse al bienestar de una persona querida (Pakenham & Cox, 2009). Los autores afirman que
la reestructuracion cognitiva puede ayudar a los cuidadores y cuidadoras a replantear la

experiencia de asumir esta tarea y asi mejorar el afrontamiento.

La literatura sefiala que las consecuencias, positivas 0 negativas, de ser cuidador o
cuidadora no estan determinadas por factores relacionados con el o la paciente o la EM, sino con
las respuestas cognitivas, emocionales y conductuales de quien asume el cuido (Pakenham &
Finlayson, 2013). En su revision sistematica, Losada et al. (2017) identifican areas relacionadas
con la salud y el bienestar de las personas cuidadoras, todas susceptibles a ser abordadas en

intervenciones psicologicas: desconocimiento sobre la enfermedad y dificultades para manejar
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los sintomas y conductas problematicas; pensamientos irracionales, negativos y distorsionados
sobre la labor de cuido; bajo apoyo social, aislamiento; desactivacion conductual y descuido de
las propias necesidades, intereses y actividades para dedicarse exclusivamente al cuido; déficits
en habilidades de afrontamiento; rechazo o evitacion de experiencias internas y externas

aversivas, e hiperactividad fisioldgica.

Por todo lo anterior, se sefiala la importancia de implementar una intervencion
psicoeducativa y psicoterapéutica con las personas que cuidan a pacientes con EM, para la
promocion de su salud y el fomento de una mejora en su calidad de vida. Se propuso que dicha
intervencion sea cognitivo-conductual ya que se ha encontrado que los abordajes con personas
cuidadoras que han presentado mayores niveles de eficacia son los de corte psicoeducativo y
psicoterapéutico cognitivo-conductual (Losada et al., 2015). Se debe tener en cuenta, ademas,
que la Clinica de Esclerosis Multiple del Hospital San Juan de Dios no brinda atencién
psicoldgica individualizada a esta poblacion, por lo que se trata de una problematica desatendida
que pretende ser subsanada a través de la insercion de estudiantes avanzadas de la Licenciatura

en Psicologia como parte de su Trabajo Final de Graduacion.

Por otro lado, durante la ejecucion de la Practica Dirigida, se determind que era
importante incorporar a la persona con EM en los procesos terapéuticos. Esto ocurrid
exclusivamente en casos de pacientes que tenian menos de un afio de haber recibido el
diagnostico. Al respecto, se ha sefialado que los primeros afios tras el diagnostico son criticos
para el ajuste a la EM puesto que es un periodo en el que los y las pacientes empiezan a
desarrollar sus propias representaciones de la enfermedad y las estrategias para afrontarla, al
mismo tiempo que existe una vulnerabilidad a experimentar distrées significativo (Dennison et al.,

2010). Por lo tanto, constituye un espacio vital para brindar a la persona diagnosticada y su
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familia apoyo emocional e informacion comprensible e imparcial sobre la enfermedad, y para
instrumentarlas en el desarrollo de estrategias para manejar los sintomas y secuelas y adaptar los
roles y actividades a la nueva condicion de salud (Calandri et al., 2016). Ademas, la literatura
reporta que el diagnoéstico y la experiencia de la enfermedad impactan a toda la familia, que entra
en crisis y debe adaptarse (Rintell & Melito, 2013), y que hay una interrelacion entre el
afrontamiento del o la paciente y el de la persona que asume el rol de cuidadora principal
(Pakenham & Samios, 2013); por lo que ambas partes se ven beneficiadas de participar en

intervenciones que promuevan el ajuste a la enfermedad.

Por ultimo, los lineamientos de atencidon a pacientes con EM, basados en evidencia,
indican que se debe brindar apoyo psicosocial tanto a la persona diagnosticada como a su
cuidador o cuidadora, desde el momento en el que se comunica el diagnostico (European
Multiple Sclerosis Platform, 2012; Ministerio de Salud de Chile, 2010; National Institute for
Health and Care Excellence, 2014). No obstante, se encontrd que en los casos atendidos de
diagnostico reciente no se brindé dicho acompafiamiento, por lo que constituia una problematica
desatendida por los Servicios de Neurologia de distintos hospitales de la Caja Costarricense de
Seguro Social. Por lo tanto, la Practica Dirigida fue una oportunidad propicia para atender dicha
problematica, al ofrecer espacios de atencion clinica y psicoeducacion a personas recientemente
diagnosticadas y a su familia; especialmente porque la Terapia Cognitivo-Conductual ha sido
identificada como el enfoque psicoterapéutico recomendado para promover el afrontamiento y el

ajuste a la EM tras el diagnostico (Calandri et al., 2016).
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4.2. Objetivos de la Practica Dirigida

4.2.1. Objetivo General

Adquirir habilidades y destrezas en el ejercicio de la Psicologia de la Salud, enfocada en
la psicoeducacidn y la intervencion cognitivo-conductual para el desarrollo de estrategias
de autocuidado y afrontamiento en personas cuidadoras primarias de pacientes
diagnosticados o diagnosticadas con esclerosis multiple que atienden a la Clinica de

Esclerosis Multiple del Hospital San Juan de Dios.

4.2.2. Objetivos Especificos

Formular el analisis funcional de las conductas problema identificadas por las personas
cuidadoras primarias de pacientes con esclerosis multiple para orientar la intervencion

cognitivo-conductual.

Entrenar a las personas cuidadoras primarias de pacientes con esclerosis multiple en la
deteccion y manejo de creencias y pensamientos disfuncionales para mejorar su
percepcion de autoeficacia y el afrontamiento cognitivo de las demandas relacionadas con

la labor de cuido.

Instruir a las personas cuidadoras primarias de pacientes con esclerosis multiple en el uso
de estrategias cognitivo-conductuales para generar cambios conductuales que les
permitan mejorar el autocuidado y el afrontamiento de las demandas externas

relacionadas con la labor de cuido.

Elaborar con las personas cuidadoras primarias de pacientes con esclerosis maltiple un

plan de prevencion de recaidas y el manejo de las mismas.
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e Colaborar en el desarrollo de charlas grupales de psicoeducacion sobre la enfermedad, el
autocuidado y el afrontamiento dirigidos a personas cuidadoras primarias o familiares de

pacientes con esclerosis multiple.

4.2.3. Objetivos Externos

e Contribuir a la atencién integral de pacientes con esclerosis multiple del Hospital San
Juan de Dios al brindar estrategias de afrontamiento y de autocuidado a sus cuidadores y

cuidadoras primarios.

e Visibilizar el papel de la Psicologia de la Salud en el abordaje interdisciplinario de
pacientes con esclerosis multiple y sus familiares en la Clinica de Esclerosis Multiple del

Hospital San Juan de Dios.
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5. Metodologia y descripcion detallada del proceso

La Practica Dirigida consistio6 en la insercion de una estudiante egresada de la
Licenciatura en Psicologia, como continuidad y ampliacion de las funciones y tareas realizadas
por Montero Sandoval (2018) en su Practica Dirigida, bajo la direccidn, supervision y asesoria de
la Dra. Ana Maria Jurado Solorzano y la Dra. Nelva Elena Vallarino Bernal, Directora de la
Clinica de Esclerosis Multiple del Hospital San Juan de Dios (HSJD). El trabajo realizado giro
en torno a dos areas, que fueron la atencion terapéutica individual o familiar a cuidadores y
cuidadoras de pacientes con esclerosis multiple y la participacion en el programa de charlas
psicoeducativas, dirigidas a los y las pacientes y sus familiares, de la Clinica de Esclerosis

Mudltiple.

En este apartado, se describen la poblacion meta, la estrategia de intervencion, las
funciones, actividades y tareas realizadas, las técnicas utilizadas, el sistema de supervision

implementado y las consideraciones ético-legales de la Practica Dirigida.

5.1. Poblacion beneficiaria

Las personas beneficiarias directas de la Practica Dirigida fueron los cuidadores, las
cuidadoras y los y las pacientes con EM que participaron en los procesos terapeuticos; asi como
las personas que asistieron a las charlas en las que la sustente participo en la facilitacion de las
mismas y/o en la elaboracidn de material psicoeducativo. Un total de 35 personas participaron en
las sesiones de evaluacion, psicoeducacion, psicoterapia y valoracion funcional. EI nimero de
personas que asiste a cada charla es variable, pero en promedio son aproximadamente 30

participantes; incluyendo tanto a pacientes como a familiares.
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Las beneficiarias indirectas fueron las personas diagnosticadas con EM, asistidas por los
cuidadores y cuidadoras que participaron en el proceso terapéutico, asi como otros miembros de
la familia; debido al abordaje de situaciones problematicas, cambios en las dindmicas familiares,
psicoeducacion sobre la EM, redistribucion de funciones y desarrollo de estrategias para el
manejo de la enfermedad u otros eventos criticos. Asimismo, la insercion favorecid
indirectamente al personal de la Clinica de Esclerosis Multiple del HSJD; ya que el trabajo
interdisciplinario permitié que la sustentante apoyara las labores de la Clinica, al brindar
informacion sobre la enfermedad y contencion emocional a las personas cuidadoras, el nucleo

familiar y los y las pacientes recién diagnosticadas.

5.2. Estrategia de intervencion

La Practica Dirigida tiene por objetivo la adquisicion de las habilidades y las destrezas
propias del ejercicio de la Psicologia de la Salud en el &mbito hospitalario, con énfasis en la
psicoeducacion y la atencion clinica de las personas cuidadoras de pacientes con EM. La primera
area de trabajo corresponde a las intervenciones cognitivo-conductuales individuales, con la
persona cuidadora, o familiares, en conjunto con el o la paciente con EM. Por la naturaleza
ideogréafica y contextual del enfoque terapéutico, la atencion brindada fue individualizada y
adaptada a las necesidades, condiciones, caracteristicas y objetivos de cada participante (Bravo
& Mora-Miranda, 2014). Los casos atendidos fueron referidos por la Asesora Técnica o

convocados durante las charlas psicoeducativas.
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Para esto, la estrategia de intervencion consistié en una evaluacion inicial, a partir de la
cual se definieron los objetivos terapéuticos y el plan de accién. Posteriormente, se llevaron a
cabo las intervenciones en sesiones con la persona cuidadora, sola y/o acompafiada del o la
paciente con EM; en su mayoria realizadas semanalmente, con una duracion aproximada de hora
y media a dos horas cada una. Para el cierre de los procesos terapéuticos, se elabord un plan de
prevencion y manejo de recaidas para favorecer la generalizacion y mantenimiento de las
ganancias terapéuticas (Bados, 2010). Las supervisiones semanales con la Directora de la
Practica Dirigida, la revision bibliogréafica, la elaboracion de materiales psicoeducativos y la
participacion en consultas de valoracion funcional atendidas por la Asesora Técnica fueron

actividades que apoyaron esta area de accion.

En las intervenciones terapéuticas con familias de pacientes de diagnostico reciente, se
identificd una necesidad de recibir informacion sobre la EM, que no estaba siendo atendida
satisfactoriamente por los servicios de atencién a la salud. Por lo tanto, se propuso como
actividad emergente la elaboracion de un libro psicoeducativo. Para esto, se llevé a cabo una
extensa revision bibliografica para la preparacion del contenido tematico con informacion
brindada por la Asesora Técnica y recopilada por la sustentante, la detallada supervision del

mismo por parte de la Asesora Técnica y el disefio creativo del libro.

La segunda area de intervencion fue la colaboracion en el programa de charlas
psicoeducativas de la Clinica de Esclerosis Multiple del HSJD. La Clinica organiza un 10 total
de charlas al afio, celebradas los dltimos lunes de cada mes, en el Colegio de Médicos y
Cirujanos de Costa Rica. Son financiadas por las casas farmacéuticas como parte de su
responsabilidad social empresarial y estan dirigidas a personas con EM atendidas en cualquiera

de los hospitales de la Caja Costarricense de Seguro Social (CCSS) y sus familiares. Tienen una
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duracion aproximada de dos horas, abarcan una amplia variedad de temas médicos y
psicosociales relacionados con la EM, a cargo de profesionales especialistas. La estrategia de
intervencion para esta area de trabajo fueron definir junto con la Asesora Técnica, el tema vy el
rol de la sustentante en cada charla, ya fuera como facilitadora, oyente y/o encargada de elaborar

material psicoeducativo para ser distribuido a los y las participantes.

5.3. Descripcién de funciones y actividades realizadas

En este sub-apartado, se describen las funciones y actividades realizadas en cada area de
intervencion, asi como las técnicas, herramientas e instrumentos utilizados para el cumplimiento
de los objetivos especificos. Cabe sefialar que el area de atencion psicoterapéutica integra los
primeros cuatro objetivos especificos de la Practica Dirigida; mientras que el quinto objetivo

corresponde al area de charlas psicoeducativas.

5.3.1. Actividades y funciones del area de atencion psicoterapéutica.

En sintesis, las actividades realizadas para el area fueron: (1) las evaluaciones
conductuales; (2) el entrenamiento en técnicas cognitivo-conductuales para modificar las
creencias y pensamientos disfuncionales y para generar cambios conductuales; y (3) la

elaboracion de un plan de prevencidn y manejo de las recaidas.

Las evaluaciones conductuales permiten recopilar y organizar la informacion
proporcionada por las personas consultantes, con el fin de disefiar e implementar una
intervencion adecuada a las caracteristicas y necesidades de las mismas (Bravo & Mora-
Miranda, 2014). A continuacion, se enlistan las funciones llevadas a cabo por la sustentante para

la actividad correspondiente a las evaluaciones conductuales.
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Establecer el primer contacto con las personas consultantes, explicar el encuadre del
proceso terapéutico y el modelo de terapia cognitivo-conductual, obtener el
consentimiento informado e indagar sobre el motivo de consulta.

Realizar la evaluacion conductual para determinar la(s) conducta(s) problema de las
personas consultantes y las variables relacionadas con su mantenimiento, y aplicar
otros instrumentos de evaluacion, pertinentes para cada caso.

Junto con las personas consultantes, formular el analisis funcional de la conducta,
definir los objetivos terapéuticos, disefiar el plan de intervencion y seleccionar las

técnicas a ser utilizadas.

El entrenamiento en técnicas cognitivo-conductuales para modificar las cogniciones

disfuncionales y generar cambios conductuales con el fin de mejorar el afrontamiento de la labor

de cuidado y el autocuidado se realiz6 en sesiones individuales de psicoeducacion y psicoterapia,

dirigidas a las personas cuidadoras y/o los y las pacientes con EM. Las funciones llevadas a cabo

fueron:

Revisar informacion sobre los temas pertinentes para cada caso, planificar las
sesiones y elaborar materiales audiovisuales de apoyo para trabajar en la sesion o
entregar a las personas consultantes como resumen o tarea.

Brindar psicoeducacion sobre los temas pertinentes para cada caso. Los mas comunes
fueron la EM y estrategias para su manejo; otras enfermedades o condiciones de salud
relevantes; la relacion entre pensamientos, conductas, emociones y reacciones
fisioldgicas; el autocuidado para personas cuidadoras; las conductas de promocion de

salud; la participacion activa en la gestion de la salud; entre otros.
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e Entrenar en la identificacion y debate de los pensamientos y creencias irracionales,
distorsionadas o disfuncionales, con base en el modelo de Beck (2011).

e Entrenar en herramientas y estrategias de afrontamiento pertinentes para cada caso
(por ejemplo, técnicas de relajacion, entrenamiento en habilidades sociales y solucion
de problemas, activacion conductual, entre otras).

e Guiar el desarrollo de estrategias de autocuidado y manejo de la EM.

e Asignar ejercicios y ensayos conductuales a realizar durante las sesiones o de tarea
para practicar las técnicas y herramientas desarrolladas.

e Sistematizar los principales acontecimientos, avances, dificultades y asuntos

pendientes de cada sesion en las bitacoras y expedientes terapéuticos.

Por ultimo, para el cierre de los procesos terapéuticos, durante las sesiones individuales
se elaboro6 un plan de prevencidon y manejo de recaidas con cada persona consultante (Sarafino &
Smith, 2011); desempefiando las siguientes funciones:

e Repasar los temas abordados, logros obtenidos, dificultades enfrentadas y asuntos

pendientes del proceso terapéutico.

e Brindar psicoeducacion sobre las recaidas, su prevencion y manejo.

e Elaborar y ensayar un plan de prevencion y manejo de recaidas que contemple los

factores de riesgo, las sefiales de alarma y las estrategias de actuacion pertinentes.

e Realizar sesiones de seguimiento y fortalecimiento de las estrategias y habilidades

desarrolladas, tras el cierre de las intervenciones.
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5.3.2. Actividades y funciones del area de charlas psicoeducativas.

Las actividades implicadas en esta area fueron la preparacion de las charlas y la
participacion en las mismas. Las funciones relativas a la preparacion fueron revisar la
bibliografia sobre los temas de la charla y elaborar los planeamientos y los materiales de apoyo
(por ejemplo, presentaciones audiovisuales, folletos o brochures). Los temas fueron experiencia
de ser cuidador(a); autocuidado para la persona cuidadora; deterioro cognitivo en la EM;
envejecimiento saludable; alimentacion saludable y actividad fisica en la EM; vacunacion en la
EM; derechos de las personas con discapacidad; y dolor, depresion y fatiga en la EM. Durante
las charlas, se participé como observadora o como facilitadora de las mismas; y posteriormente,

se sistematizaron los principales acontecimientos y temas emergentes en cada una.

5.4. Descripcion de las técnicas cognitivo-conductuales utilizadas

En este sub-apartado, se describen las técnicas cognitivo-conductuales utilizadas en las

intervenciones con personas cuidadoras y pacientes con diagnostico de EM.

5.4.1. Evaluacién conductual

Las técnicas utilizadas para la evaluacion fueron las entrevistas conductuales, los
autorregistros y los instrumentos psicométricos. Las entrevistas conductuales se llevaron a cabo
durante dos o tres sesiones, tanto a nivel individual con el cuidador o cuidadora, como a nivel
diadico, con la persona diagnosticada con EM; y se considera la técnica propicia para recabar la
informacion necesaria para hacer la historia clinica, identificar la(s) conducta(s) problema y sus
parametros (frecuencia, intensidad y duracion), antecedentes y consecuencias, los recursos y

fortalezas de las personas consultantes, y las condiciones bioldgicas, sociales y ambientales
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historicas y actuales de cada caso (Fernandez-Ballesteros, 2013; Ruiz et al., 2012). Para las
entrevistas y el expediente terapéutico, se elabord un instrumento a partir de los lineamientos

establecidos por Fernandez-Ballesteros (2013) para la entrevista conductual (ver Anexo 2).

Los autorregistros son métodos de recogida de informacion basados en la
autoobservacion, en los que las personas consultantes monitorean su propia conducta en
situaciones naturales y la registran mediante un procedimiento establecido (Fernandez-
Ballesteros, 2013). Permiten examinar detalladamente las respuestas cognitivas, emocionales,

conductuales y fisiologicas ante situaciones acontecidas entre sesiones (Ruiz et al., 2012).

En algunas de las evaluaciones se considerd necesaria la aplicacion de instrumentos
psicométricos, enumerados a continuacion:

e Inventario de Situaciones y Respuestas de Ansiedad (ISRA): Disefiado por Miguel-
Tobal & Cano-Vindel (2002) y adaptado a la poblacion costarricense por Jurado
Soldrzano (2010); reportando una excelente consistencia interna, con un alfa de
Cronbach entre 0,91 y 0,98. Se utilizd para evaluar la frecuencia de respuestas
cognitivas, motoras y fisiologicas ante diversas situaciones ansidgenas. Se considera
que una puntuaciéon entre 0-25 es de ansiedad minima, de 30-75 es de ansiedad

moderada-marcada, de 80-95 es severay de 99 es extrema (Jurado Soldérzano, 2010).

e Escala de Valoracion de la Ansiedad de Hamilton (HAS): Disefiada por Hamilton
(1959) y adaptada al espafiol por Lobo et al. (2002), se implemento para conocer el
grado de ansiedad global. Cuenta con una buena consistencia interna, con un alfa de

Cronbach de 0,89 (Lobo et al., 2002). No cuenta con baremos estandarizados pero se
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sugiere que una puntuacion igual o mayor a 14 puntos califica como ansiedad

clinicamente significativa.

Escala de Ansiedad Estado/Rasgo (STAI): Disefiada por Spielberger, Gorsuch y
Lushene en su adaptacion al espariol (1982), utilizada para evaluar el nivel actual de
ansiedad. Su consistencia interna es excelente para la subescala Estado (alfa de
Cronbach entre 0,9 y 0,93) y buena para la subescala Rasgo (alfa de Cronbach entre
0,84 y 08,7) (Spielberger et al., 1982). La puntuacion para cada escala oscila entre 0 y

30; las puntuaciones cercanas a 30 indican niveles altos de ansiedad.

Inventario de Depresion de Beck (BDI-11): Disefiado por Beck et al. (1996) y adaptado
a la poblacién costarricense por Redondo Alfaro (2015), obteniendo una consistencia
interna excelente para la muestra general, con un alfa de Cronbach de 0,91, y buena
para la muestra clinica, con un alfa de Cronbach de 0,89. Se administro para evaluar la
presencia y gravedad de sintomas depresivos, y los puntos de corte para Costa Rica
son: 0-7 rango minimo, de 8-20 rango leve, de 21-34 rango moderado y de 34-63 rango

severo (Redondo Alfaro, 2015).

Cuestionario de 90 Sintomas Revisado (SCL-90-R): Disefiado por Derogatis en su
adaptacion al espafol (2001), con un alfa de Cronbach entre 0,79 y 0,9. Se implementd
para detectar la presencia de sintomas de depresion, ansiedad, somatizacion, paranoia,

entre otros; y no se utilizaron baremos para su interpretacion.

Cuestionario de Salud (SF-36): Disefiado por Ware & Sherbourne (1992) y adaptado al
espafol por Alonso, Prieto y Antd (1995), con una consistencia interna alta (alfa de

Cronbach de 0,80) para todas las escalas excepto para “funcion social” (alfa de
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Cronbach de 0,76). Se utilizd para evaluar el estado de salud general y la presencia de
sintomas somaticos, depresivos, ansiosos y de disfuncion social; y se sugiere que las

puntuaciones cercanas a 100, indican un mejor estado de salud.

e Cuestionario de Salud General de Goldberg (GHQ): Disefiado por Goldberg (1979), en
su adaptacion espafiola de Lobo et al. (1985), con una fiabilidad test-retest de 0,9;

usada para identificar sintomas somaticos, depresivos, ansiosos y de disfuncion social.

e Inventario Multimodal de Estimacion del Afrontamiento (COPE): Disefiado por Carver,
Scheier y Weintraub, adaptado al espafiol por Crespo y Cruzado (1997), con un alfa de
Cronbach entre 0,42 y 0,89. Se implementd para identificar estrategias de
afrontamiento ante el estrés. La puntuacion para cada estrategia oscila entre 0 y 4, entre
mas cercana esté a 4, se considera que es una de las estrategias que mas se utiliza para

afrontar el estrés.

e Entrevista sobre la Carga del Cuidador: Disefiada por Zarit y Zarit (1982) y adaptada
al espafiol por Martin et al. (1996), obteniendo una excelente consistencia interna, con
un alfa de Cronbach de 0,91 (Crespo & LOpez, 2007). Es el instrumento mas utilizado
para detectar la presencia del sindrome de sobrecarga en personas cuidadoras. La
puntuacion oscila entre 0 y 88; y se considera que una puntuacion igual o menor a 46
indica que no hay sobrecarga, de 47-55 puntos hay sobrecarga leve y que una

puntuacion igual o mayor a 56 indica una sobrecarga intensa (Crespo & Lopez, 2007).

La informacion recopilada en la evaluacion conductual permitié realizar el analisis

funcional para cada persona consultante, que es un modelo de formulacion en el que se sintetizan
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las conductas problema, sus antecedentes y consecuencias (Bravo & Mora-Miranda, 2014). Se
toman en cuenta las siguientes variables, que se pueden controlar para el cambio: la conducta
problema, los repertorios basicos de conducta, las condiciones bioldgicas y ambientales
historicas que influenciaron dichos repertorios y las condiciones biologicas y ambientales
actualmente implicadas en el mantenimiento del problema (Fernandez-Ballesteros, 2013). La
formulacion se utiliza para plantear las hipotesis sobre el origen, mantenimiento y cambio de la
conducta problema, definir los objetivos de intervencion y seleccionar las técnicas apropiadas

(Bravo & Mora-Miranda, 2014); y se revisa junto con la persona consultante (Ruiz et al., 2012).

5.4.2. Psicoeducacion

Esta modalidad de tratamiento integra las intervenciones psicoeducativas Yy
psicoterapéuticas y se ha implementado exitosamente en una amplia gama de enfermedades
crénicas y trastornos psicoldgicos (Suzuki & Tanoue, 2013). Consiste en brindar a la persona
diagnosticada y su familia informacién concisa, relevante y actualizada sobre el proceso de la
enfermedad, tratamientos, recursos disponibles, el manejo de los sintomas; y capacitarles en el
desarrollo de habilidades de afrontamiento de la condicion u otras circunstancias adversas

(Figuereido, 2016).

5.4.3. Asignacion de tareas

Las tareas son una parte integral y obligatoria de la Terapia Cognitivo-Conductual,
puesto que proporcionan informacién para las sesiones de trabajo clinico y facilitan la
generalizacion de los cambios cognitivos y conductuales entre las sesiones (Beck, 2011). Pueden

consistir en leer sobre los temas vistos (biblioterapia), recolectar informacion en autorregistros,
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poner a prueba y modificar sus cogniciones, practicar el uso de las herramientas cognitivo-
conductuales aprendidas y experimentar con conductas novedosas (Beck, 2011). Se revisan al
inicio de las sesiones y se asignan al final de las mismas, deben adaptarse al nivel de
competencia o habilidad del o la consultante, programarse de menor a mayor dificultad y prever

posibles barreras (Ruiz et al., 2012).

5.4.4. Ensayos de conducta

Los ensayos de conducta se utilizan para generar cambios conductuales y adquirir
habilidades. Consisten en poner en practica las técnicas que se estan entrenando, facilitar la
retencion de las mismas y promover que la persona consultante tenga mejores resultados cuando
las implemente en su cotidianidad (Ruiz et al., 2012). Por medio del modelado y el role-play, el
o la consultante aprende como ejecutar la conducta adaptativa ante una situacion problematica
especifica y la pone en practica en condiciones relativamente controladas durante la sesion
(Mueser, 2018). Al finalizar la ejecucion, el o la terapeuta brinda retroalimentacion positiva y
correctiva, en la que sefala los aspectos positivos y las areas mejorables de la actuacion(Ruiz et

al., 2012).

5.4.5. Reestructuracion cognitiva

La reestructuracion cognitiva consiste en el uso guiado y sistematico de estrategias para
reconocer e identificar cogniciones irracionales, distorsionadas y/o negativas, debatirlas y
reemplazarlas por otras mas realistas y adaptativas (Traeger, 2013); o bien, reconocerlos como
eventos mentales que no inciden en la realidad o que no requieren un curso de accién particular

(Wenzel, 2018).
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De acuerdo con Beck (2011), Ruiz et al. (2012), Traeger (2013) y Wenzel (2018), la
reestructuracion cognitiva suele comprender los siguientes pasos:
1. Describir la situacion objetivamente.
2. Hacer una lista de los pensamientos que surgieron durante la situacion.
3. Hacer una lista de las emociones asociadas a estos pensamientos.
4. Identificar las distorsiones o errores cognitivos asociados a cada pensamiento. El
Modelo de Beck (2011) reconoce los siguientes errores cognitivos:
a. Pensamiento dicotomico (“todo-o-nada”): Ver una situacion en sélo dos
extremos, en vez de un continuum de posibilidades.
b. Pensamiento catastrofico: Predecir el futuro negativamente, sin considerar otras
posibilidades mas realistas.
c. Descalificar lo positivo: Decirse a si mismo que las propias experiencias,
acciones o cualidades positivas no cuentan.
d. Razonamiento emocional: Creer que algo es cierto porque se “siente” asi,
ignorando o desestimando evidencia de lo contrario.
e. Catalogar: Asignar etiquetas globales y rigidas a si mismo o los demas, sin
considerar la evidencia que apunte a una conclusion menos negativa.
f. Magnificar/minimizar: Al evaluarse a si misma, los demas o una situacion, la
persona magnifica lo negativo y/o minimiza lo positivo.
g. Filtro mental (abstraccion selectiva): prestar excesiva atencién a los detalles
negativos, en vez de considerar el panorama completo.
h. Leer la mente: Creer que se sabe lo que los demas estan pensando, sin considerar

otras posibilidades mas realistas.
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i. Sobre-generalizacion: Hacer una conclusion negativa que trasciende lo que
sugiere la situacion especifica.

J. Personalizacion: Creer que los demas tienen una actitud negativa hacia uno
mismo.

K. Reglas estrictas: Ideas rigidas sobre como deben comportarse las personas y
sobre-estimar las consecuencias negativas de no cumplir con estas expectativas.

I. Vision de tanel: Solo ver los aspectos negativos de una situacion.

5. Debatir cada pensamiento por medio de técnicas de discusion y debate, como el
cuestionamiento socrético, y ensayos de conducta.

6. Generar respuestas racionales.

5.4.6. Entrenamiento en Solucién de Problemas (ESP)

De acuerdo con Becofia (2010), el entrenamiento inicia con la evaluacion y formulacion
del caso; posteriormente, se procede a la psicoeducacion sobre el entrenamiento y sobre los
problemas y la relacion entre el malestar emocional y las habilidades deficientes de solucién de
problemas y el malestar emocional. Este autor sefiala que la persona consultante debe
comprender que es normal tener problemas, y que tiene la capacidad de solucionarlos. Antes de
proceder a la aplicacion de los pasos para la solucion de problemas, la persona consultante debe
aprender a detenerse cuando percibe un cambio afectivo significativo y a pensar antes de actuar

(Nezu et al., 2018).
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A partir de lo descrito por Nezu et al. (2018), los pasos del ESP son:

1. Describir la situacion o el problema de forma clara, concreta y libre de interpretaciones,
definir las metas relacionadas a la solucion e identificar las barreras para la consecucion
de las mismas.

2. Generar una lista de posibles alternativas para solucionar el problema.

3. Comparar y evaluar las alternativas de solucion propuestas y seleccionar la méas adecuada
para ejecutarla.

4. Implementar la solucién, monitorear y evaluar los resultados, verificar si se resolvio el
problema, y devolverse a los pasos 2 y 3 en caso de que no haya sido asi. Es

imprescindible el auto-reforzamiento por los esfuerzos realizados.

5.4.7. Entrenamiento en Habilidades Sociales

El proceso involucra los siguientes elementos: el entrenamiento en habilidades, en el que
la persona aprende y practica conductas sociales especificas (por ejemplo, iniciar y mantener
conversaciones, hablar en publico, defender los derechos, expresar opiniones, o hacer y rechazar
peticiones), la reduccion de la ansiedad en situaciones sociales por medio de la relajacion o la
desensibilizacion sistematica, la reestructuracion cognitiva de los valores, creencias, cogniciones

y actitudes, y el entrenamiento en solucién de problemas en situaciones sociales (Caballo, 2007).

De acuerdo con Caballo (2007), el formato general del Entrenamiento en Habilidades
Sociales comprende los siguientes pasos:
1. ldentificar las areas problematicas especificas y determinar las variables implicadas

en el desarrollo y mantenimiento de las conductas socialmente inadecuadas.
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2.

Brindar psicoeducacion sobre el entrenamiento, los objetivos, los derechos propios y
de los demas, y la importancia de las habilidades sociales.

Entrenar en la identificacion, debate y modificacion de sus cogniciones disfuncionales
en relacion a las situaciones sociales especificas.

Entrenar en las conductas sociales pertinentes para las situaciones especificas por
medio de ensayos de conductas en los que se modelan y practican las nuevas
respuestas y se brinda retroalimentacion. En caso de ser necesario, entrenar a la

persona en tecnicas de relajacion para afrontar las situaciones sociales.

Por ejemplo, se trabajo con el modelo DESC propuesto por Bower y Bower (citado en

Caballo, 2007; Mohr, 2010), para comunicar asertivamente los pensamientos, emociones y para

hacer y rechazar peticiones. El acronimo, en inglés, describe cada paso del modelo, a saber:

“Describir” (Describe) — Expresar (Express) — “Especificar” (Specify) — “Consecuencias”

(Consequences) (Caballo, 2007). Aungue no es necesario pasar por cada uno de estos, por lo

general la técnica comprende los siguientes pasos (Caballo, 2007; Mohr, 2010):

1.

2.

Describir la queja o peticion en términos directos, claros y objetivos.

Expresar los pensamientos y emociones sobre el problema; de forma positiva,
centrandose en la conducta y no en la otra persona.

Especificar las acciones o cambios que desea que la otra persona lleve a cabo.

Describir las consecuencias positivas de la accion o cambio.
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5.4.8. Técnicas de control de la activacion

Aunque existe una amplia variedad de técnicas de control de la activacion fisiologica, en
la Practica Dirigida se utilizd el Entrenamiento en Relajacion Progresiva de Edmund Jacobson;
considerada una de las mas relevantes en el &mbito de la salud (Labrador, 2010) y de la Terapia

Cognitivo-Conductual especificamente (Ruiz et al., 2012).

La Relajacion Muscular Progresiva (RMP) parte de la premisa de que la disminucion
progresiva de la tensién muscular induce un estado de relajacion profunda (Ruiz et al., 2012).
Gradualmente, se abarcan los distintos grupos musculares involucrados en la respuesta
fisiologica del estrés; de forma que, en distintos intervalos de segundos, la persona
deliberadamente tensa y relaja los musculos (McKay, 2018). Se empieza con pequefias zonas del
cuerpo y se va generalizando la tension-distension a grupos musculares mas amplios y en Gltima
instancia, al cuerpo entero (McKay, 2018). En situaciones estresantes, esto le permite a la
persona identificar rapidamente las sensaciones de tension y producir la relajacion muscular

(Labrador, 2010).

5.4.9. Activacion conductual

Por medio del analisis funcional de la conducta, se identifican las actividades
gratificantes que se programaran para aumentar la tasa de reforzamiento de la persona con
depresion, asi como las barreras para la realizacion de las mismas (Martell, 2018). Se deben
seleccionar actividades consistentes con los valores de la persona consultante, pertenecientes a
diferentes ambitos de su vida, asociadas al dominio y/o el placer, y se ordenan jerarquicamente
en funcion de su grado de dificultad (Martell, 2018). De acuerdo con Dimidjian et al, (2014), el

formato general de la Activacion Conductual es:
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1. Orientar a la persona consultante hacia el tratamiento por medio de la psicoeducacion
sobre el modelo de depresion y la légica y estructura de la intervencion.

2. Definir conjuntamente los objetivos terapéuticos a corto y largo plazo.

3. ldentificar las actividades de activacion que seran programadas y especificarlas en
términos de qué se hara, cdmo, cuando, donde y con quién.

4. Implementar las actividades de activacion y las estrategias de compromiso y
monitorear la ejecucion.

5. Evaluar los resultados.

5.4.10. Planificacion de actividades y manejo del tiempo

Primero, es importante que la persona consultante determine qué desea conseguir vy,
posteriormente, defina objetivos claros, flexibles, realistas y estimulantes a largo plazo, asi como
las metas a corto y mediano plazo que le ayudaran a cumplirlos (Gavino, 2010). En funcion de
esto, se determina si la persona consultante tiene un déficit, un exceso o una desorganizacion de
las actividades que debe llevar a cabo, se clasifican como obligatorias u optativas, urgentes o
aplazables, flexibles o rigidas, individuales o grupales, y gratificantes, neutras o desagradables; y
se procede a programarlas en su rutina cotidiana (Gavino, 2010). Por ultimo, para alcanzar los
objetivos planteados y planificar las actividades, es necesario contar con una administracion del
tiempo realista y bien distribuida, de forma tal que la persona consultante pueda disponer de
tiempo para si, sin sobrecargarse y agotarse y sin generar conflictos con sus otras demandas o

roles (Gavino, 2010).
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5.4.11. Prevencion y manejo de recaidas

Para favorecer la generalizacion y mantenimiento de las ganancias terapéuticas, en torno
al cierre de la intervencion, Badds (2010) recomienda repasar el modelo explicativo del
problema y las habilidades aprendidas, asi como sefialar la importancia de continuar
practicandolas para generalizar los cambios obtenidos. Asimismo, Becofia (2010) sugiere
proporcionar a la persona consultante material de apoyo, como manuales, al que pueda acudir

una vez que finalice el proceso terapéutico.

La prevencion de recaidas es un enfoque terapéutico por medio del cual se ensefia a la
persona consultante a identificar y anticipar factores de riesgo y precipitantes de las recaidas, asi
como estrategias de afrontamiento Utiles para prevenirlas 0 manejarlas en caso de que sean
inevitables (Lustyk, 2013). De acuerdo con Sarafino & Smith (2011), para este fin, se
recomienda seguir los siguientes pasos:

1. Generar una lista y descripcion de los factores antecedentes, las condiciones y las

situaciones en las que hay una mayor probabilidad de recaida.

2. Elaborar una lista de las estrategias, habilidades y herramientas que la persona

consultante considera Utiles para afrontar las situaciones de alto riesgo.

3. Practicar el uso de las estrategias, habilidades y herramientas seleccionadas, en

ensayos de conducta de situaciones de alto riesgo.

Por ultimo, para favorecer la autoeficacia de la persona consultante y la generalizacion de las
ganancias terapéuticas, se recomienda realizar sesiones de fortalecimiento (booster sessions) de
manera periodica para refrescar y reforzar las habilidades desarrolladas en la intervencién y dar

seguimiento al uso de las mismas en la vida cotidiana (Bados, 2010; Sarafino & Smith, 2011).
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5.4. Descripcion del sistema de supervision

Todas las actividades y tareas realizadas contaron con la previa supervision y
autorizacion por parte de la Directora de la Practica Dirigida, y en los casos pertinentes, de la
Asesora Técnica. Se realizaron reuniones semanales de supervision con la Directora, para
informarle sobre la ejecucion de las intervenciones, recibir retroalimentacion sobre el desempefio
y asesoria para el desarrollo de las mismas. Asimismo, se realizaron breves reuniones semanales
con la Asesora Técnica, para informarle sobre el avance de la practica, recibir su
retroalimentacion y coordinar aspectos relativos a los casos atendidos, las charlas
psicoeducativas, el libro psicoeducativo y demas actividades propias de la Clinica. Respecto al
resto del Comité Asesor, a la lectora y el lector se les entregaron reportes mensuales sobre el
avance de la préactica, con informacion sobre la distribucion de funciones y las actividades

realizadas.

5.5. Consideraciones ético-legales

Al iniciar la intervencion con cada persona cuidadora, se entregd, explico y firmd el
Consentimiento Informado de la Universidad de Costa Rica, adaptado a la Practica Dirigida de la
sustentante (Ver Anexo 1). A los y las consultantes se les aseguro la confidencialidad de toda la
informacion brindada durante el proceso, y que seria utilizada anénimamente durante las
supervisiones y la presente Memoria, con el fin de proteger su identidad y privacidad. Se les
explicd que su participacion era voluntaria y que en cualquier momento podian retirarse si
deseaban hacerlo. Asimismo, a cada consultante se le explicé el modelo clinico que oriento el
proceso y la logica de las intervenciones realizadas, y se definio junto con él o ella los objetivos

terapéuticos, a partir de sus intereses y necesidades.
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Para cada intervencion psicoterapéutica, se abrié un expediente administrado por la
sustentante, en el que se llevo un registro de todas las sesiones y de los materiales utilizados para
efectos de las mismas; y en los casos que lo consideraba pertinente, la Asesora Técnica hacia
anotaciones sobre los procesos terapéuticos en el expediente hospitalario del o la paciente.
Aparte de la sustentante, solamente la Directora y la Asesora Técnica de la Practica Dirigida
tuvieron acceso a la informacion considerada pertinente para efecto de las supervisiones y el
seguimiento de los casos. Se mantuvo informadas a ambas supervisoras sobre todo lo que se hizo
en el marco de la Practica Dirigida, y todas las actividades e intervenciones contaron con la

aprobacion previa.

Finalmente, durante el desarrollo de las intervenciones clinicas, bajo la asesoria y guia de
la Directora de la Practica Dirigida, se seleccionaron e implementaron instrumentos, técnicas y
procedimientos diagnosticos y terapéuticos cuya eficacia ha sido comprobada y validada
cientificamente. Para las sesiones terapéuticas y las charlas psicoeducativas, se recopilo
informacion actualizada, cientifica y confiable, presentada de forma clara y concisa, siguiendo
lineamientos basados en evidencia, tales como los proporcionados por Bunge et al. (2010). Para
asegurar la calidad y la correcta ejecucion de las intervenciones, la sustentante dedico extensos
periodos de tiempo al repaso y profundizacion del conocimiento adquirido en la formacion
profesional, asi como a la busqueda de informacién actualizada y confiable. Por ultimo, en todos
los casos atendidos, se realizo una devolucion a las personas consultantes de los resultados de la

evaluacion inicial, y durante el avance y el cierre del proceso terapéutico.
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6. Resultados

En este apartado, se detallan los resultados de la ejecucion de la Practica Dirigida en
funcién del cumplimiento de los objetivos especificos, las funciones realizadas y las areas de
intervencion. Asimismo, se describen las actividades que emergieron el periodo laborado. A

continuacion, se presenta una sintesis de los resultados obtenidos en cada area de intervencion.

6.1. Sintesis de resultados en funcion de las areas de trabajo

Como se describio en el Marco Metodoldgico, la Practica Dirigida gir6é en torno a dos
areas de trabajo: por un lado, la atencion psicoldgica individual o diddica y, por otro, la
colaboracion en el programa de charlas psicoeducativas organizadas por la Clinica de Esclerosis
Multiple del Hospital San Juan de Dios (HSJD), dirigidas a las personas diagnosticadas con EM

y sus cuidadoras o cuidadoras.

El area de atencion psicologica comprendié las siguientes actividades, llevadas a cabo en
149 sesiones: (1) intervenciones psicoterapéuticas, (2) evaluaciones psicologicas de pacientes
con EM referidas por la Asesora Técnica como parte de la valoracion funcional, (3) entrevistas
para coordinar referencias, (4) participacion en las consultas de valoracion funcional de la Dra.
Vallarino, (5) sesiones psicoeducacion sobre la EM con familias de diagndéstico reciente y (6)
sesiones psicoeducativas sobre autocuidado para personas cuidadoras. En total, se atendieron a
35 personas en un rango de 1-27 sesiones, de las cuales 14 participaron en mas de una de las
actividades mencionadas. En la Tabla 2, se desglosan el niUmero de personas que participaron en
cada actividad del area de atencion psicoldgica y la forma en la que se distribuyeron las 149

sesiones.
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Tabla 2. Numero de participantes y sesiones en actividades del area de atencion
psicoterapéutica

. Participantes® Sesiones

Actividad (N=p35) (N=149)
Intervenciones psicoterapéuticas 16 119
Sesiones psicoeducativas sobre la EM con familias de diagndstico
reciente® 13 >
Consultas de valoracion funcional 24 16
Sesiones psicoeducativas sobre autocuidado para cuidadores/as 3 2
Evaluaciones psicolégicas referidas por Asesora Técnica 2 6
Entrevistas para coordinar referencias de casos 2 1
Notas:

% Se tomaron en cuenta todas las personas que participaron en al menos 1 sesion (N=35). De estas 35 personas, 14
participaron en mas de una actividad; pero para efectos del registro total de participantes, solo fueron contabilizadas 1 vez.

Las intervenciones mas breves (1-3 sesiones) consistieron en evaluaciones psicolégicas a
dos pacientes con EM a solicitud de la Asesora Técnica, dos sesiones psicoeducativas sobre
autocuidado y distribucion de las labores de cuido con tres personas cuidadoras, y una entrevista

con un paciente con EM y su cuidadora para coordinar su referencia a la Asesora Técnica.

En las intervenciones psicoterapeuticas, la sustentante atendido a 11 personas (seis
cuidadoras, dos cuidadores y tres pacientes) en 119 sesiones, distribuidas en un rango de 6 a 27
sesiones por caso. Ademas, en las entrevistas iniciales participaron otros tres pacientes con EM y
dos miembros familiares como fuentes de informacion para la formulacion de los casos; de

forma que en esta actividad participaron un total de 16 personas.

Cabe destacar que tres personas cuidadoras finalizaron los procesos terapéuticos

abruptamente, por motivos de salud, incompatibilidad con los horarios de estudio y trabajo, y por
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una decision voluntaria, respectivamente; mientras que se interrumpié el proceso de uno de los
pacientes con EM y su cuidadora, para ser referido al departamento de Trabajo Social del HSJD.
Con las restantes seis personas consultantes, se logro el cierre del proceso terapéutico tras el
cumplimiento de los objetivos planteados para cada una, y la realizacion de una sesion de

seguimiento.

Por ultimo, el area de colaboracion en el programa educativo de la Clinica de Esclerosis
Multiple, la sustentante participd en un total de nueve charlas. Como se detalla mas adelante,
planed y disefid cinco charlas o talleres, de los cuales implementé cuatro. Participd como
observadora en cinco charlas, facilitadas por otros y otras profesionales, y elabor6 material de
apoyo audiovisual para cuatro de éstas. En estas actividades, se cubrié una amplia variedad de
temas, incluyendo autocuidado para personas cuidadoras; deterioro cognitivo en pacientes con
EM; envejecimiento saludable; derechos de las personas con discapacidad; prevencion de caidas;
vacunacion en personas con EM; manejo del dolor, fatiga y depresion; y alimentacion saludable

y actividad fisica en la EM.
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6.2. Actividades emergentes

Durante la ejecucion de la Practica Dirigida, surgieron cuatro actividades que no

estuvieron contempladas en la propuesta original de la misma, descritas a continuacion.

6.2.1. Participacion en consultas de valoracion funcional atendidas por la Asesora Técnica

La sustentante acompario a la Asesora Técnica, en 16 sesiones de valoracion funcional y
cognitiva de pacientes con EM. Dichas consultas tienen una duracion de una a dos horas, en las
que se evalla la funcionalidad, el grado de deterioro motor y cognitivo que tiene el o la paciente,
la presencia y severidad de los sintomas y su impacto en las diferentes areas de su vida. Durante
las citas, se estudian la resonancia magnética y demas examenes pertinentes, se hacen referencias
a otros especialistas y se brinda informacion sobre la enfermedad y recomendaciones para su

manejo.

Al inicio de la Préactica Dirigida, la sustentante hizo observacion no participante en las
consultas de seis pacientes y cuatro personas cuidadoras; con el fin de aprender sobre la
enfermedad y establecer el primer contacto con la poblacion. Posteriormente, la sustentante
estuvo presente en las valoraciones de los y las pacientes implicados en los procesos terapeuticos
(10 consultas con 7 pacientes y 7 cuidadores/as), en las que se desempefiaron las funciones de
observar, brindar informacién, colaborar en las evaluaciones realizadas y recibir

recomendaciones e indicaciones sobre aspectos a trabajar en los procesos terapeuticos.

6.2.2. Atencidn a personas recientemente diagnosticadas con EM

La Préactica Dirigida partia del supuesto de que los y las pacientes con EM tienen mayor

acceso a la atencion psicologica en la Caja Costarricense de Seguro Social (CCSS) que sus
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cuidadoras o cuidadores, quienes en su mayoria constituyen una poblacion desatendida. No
obstante, se visibilizo la necesidad de ofrecer acompafiamiento terapéutico, junto con el cuidador
o la cuidadora; en el caso de tres pacientes que recibieron el diagnostico en el transcurso del afio

2017.

6.2.3. Sesiones psicoeducativas dirigidas a familias de diagndstico reciente

Debido a que se trabajé con familias a las que recientemente se les habia comunicado el
diagnostico o prondstico de la EM, se realizaron cinco sesiones psicoeducativas grupales, en las
que participaron 13 personas, con una duraciéon de 2 horas cada una. En estas, se reunio a la
persona diagnosticada, con su cuidador o cuidadora, y otros familiares cercanos; se les brindo
informacion actualizada, clara y concreta sobre la enfermedad y se atendieron las dudas que
tenian sobre la misma. Asimismo, se ofrecid un espacio de escucha, en el que la familia podia
relatar su historia con la enfermedad y expresar sus pensamientos y emociones en torno a la

misma.

6.2.4. Libro Psicoeducativo sobre la EM

La sustentante propuso elaborar, junto con la Asesora Técnica, un manual psicoeducativo
(Anexo 16) sobre la enfermedad, con recomendaciones practicas para el manejo de la misma,
para entregar y repasar junto con las personas consultantes de diagndstico reciente. El libro
quedara a disposicion de la Clinica de Esclerosis Multiple del HSJD, para ser utilizado en el
futuro con los y las pacientes de la misma. La sustentante se encargd de definir los contenidos
junto con la Asesora Técnica, recopilar y resumir la informacion, complementarla con materiales

proporcionados por la Dra. Vallarino y disefiar el libro.
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6.3. Distribucidon de horas laboradas por actividades desempefiadas

La Practica Dirigida se realizé en la modalidad de medio tiempo con una duracion total
de 1,075 horas. A continuacion, en la Figura 3, se detalla la distribucion de las horas invertidas
en las dos areas de accion, el libro psicoeducativo sobre la EM, las supervisiones con el equipo

asesor y demas actividades y funciones desempefiadas.

Otras actividades
10%

Supervisiones y reuniones
9%

Libro Psicoeducativo sobre EM _

16% Atencidn Psicologica

T 56%

Charlas Psicoeducativas
10%

Figura 3. Distribucion porcentual de las horas laboradas en las actividades desempefiadas

En el area de atencién psicolégica individual o familiar, se contabilizé un total de 604
horas, que se distribuyeron de la siguiente manera. Se dedicaron 218 horas y 124 sesiones a las
funciones de evaluacion, psicoeducacion e implementacion de herramientas y técnicas cognitivo-
conductuales. En la Tabla 3, se desglosan la cantidad de sesiones y horas dedicadas a cada una

de las fases de los procesos terapéuticos.
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Tabla 3. Desglose de sesiones y horas laboradas en las actividades de las
intervenciones psicoterapéuticas

Actividad N° Sesiones N° Horas

Evaluacion conductual y definicion de objetivos terapéuticos 22 38,5
Psicoeducacion y entrenamiento en técnicas cognitivo-conductuales 85 156.5
para el afrontamiento, el autocuidado y el manejo de la EM
Plan de prevencién y manejo de recaidas 4 5
Cierre de los procesos terapéuticos 4 4
Seguimiento 4 4
Sesiones psicoeducativas sobre EM con familias de diagnéstico 5 10
reciente

Total: 124 218

En apoyo de estas actividades, se dedicaron 278.5 horas a la revision bibliogréfica,
preparacion de sesiones y elaboracion de materiales de apoyo (presentaciones audiovisuales,
folletos, brochures, hojas de trabajo y autorregistros) para trabajar durante la sesion o para
entregar como resumen o tarea; 74 horas para la apertura y actualizacion de los expedientes
terapéuticos y la redaccion de las bitdcoras para cada sesion; 30.5 horas de observacion y
participacion en 16 consultas de valoracion funcional dirigidas por la Asesora Técnica para la
valoracion funcional de los y las pacientes con diagndstico de EM; 2 horas de reuniones de
coordinacion para referir uno de los casos atendidos al Departamento de Trabajo Social del
Hospital San Juan de Dios; y 1 hora de capacitacion con la Dra. Moénica Salazar Villanea sobre el

abordaje neuropsicologico de una paciente con deterioro cognitivo.

En el area de charlas psicoeducativas se registraron un total 106 horas. La participacion
en 9 charlas, como facilitadora (n=4) u observadora (n=5), sumo 19 horas. Se dedicaron 86 horas
a la recopilacion de informacion y elaboracion de planeamientos, presentaciones audiovisuales,
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brochures o folletos. Los temas abarcados en estas actividades requirieron una extensa cantidad
de horas de repaso de la informacion junto con la Asesora Técnica cuando eran de indole medica
para comprenderlos y aclarar las dudas, o de recopilacion cuando era de Psicologia. Se incluye
también media hora de reunion con representantes de una de las casas farmacéuticas
patrocinadoras, para coordinar aspectos logisticos de una charla. El libro psicoeducativo sobre
EM, una de las actividades emergentes, requirié un total de 168 horas. Especificamente, se
destinaron 128 horas a la revision bibliografica y la preparacion del contenido tematico y 40

horas al disefio del libro.

Las supervisiones constituyeron una actividad transversal, al ser esenciales para la
ejecucion de ambas areas de trabajo y la elaboracion del libro psicoeducativo. En total, se
destinaron 35 horas de supervision con la Directora de la Practica Dirigida, Dra. Ana Maria
Jurado (n=34), y 48 horas de reunion con la Asesora Técnica, Dra. Nelva Elena Vallarino
(n=47). En este rubro, se incluyen también 8 horas para la elaboracion de los reportes mensuales
entregados al resto del equipo asesor, 2.5 horas de reunion con la psicéloga asignada al Servicio
de Neurologia del HSJD y media hora de supervision con el lector, Dr. Ronald Ramirez,

sumando un total de 94 horas.

Por altimo, para un total de 103 horas, el rubro de “Otras actividades” incluye 98.5 horas
de transporte hacia y desde el HSJD vy el Colegio de Médicos y Cirujanos de Costa Rica, y 4.5
horas de charlas sobre personas cuidadoras y abordaje psicologico del deterioro cognitivo en el
marco de la Semana Nacional de la Psicologia del afio 2017, que se llevaron a cabo en los
horarios asignados para la Préctica Dirigida y que se consideraron beneficiosas y pertinentes por

los temas tratados en las distintas intervenciones.
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6.4. Resultados del Area de Atencion Psicoterapéutica

En este apartado, se presentan los resultados de las evaluaciones, los analisis funcionales
de la conducta, el entrenamiento en estrategias cognitivo-conductuales para promover el
afrontamiento, el autocuidado y el manejo de la enfermedad, y la prevencion de recaidas;
correspondientes a los Objetivos Especificos 1-4 de la Préctica Dirigida. Antes de eso, se

describen las caracteristicas generales de las personas atendidas en los procesos terapeuticos.

6.4.1. Caracteristicas generales de la poblacion atendidas

Debido a la politica de “puertas abiertas” que tiene la Clinica de Esclerosis Multiple del
HSJD, al ser la unica unidad de la CCSS especializada en EM, se atendieron personas
provenientes de numerosas zonas del pais, tales como San José, Pavas, Hatillo, Alajuelita,
Desamparados, San Francisco de Dos Rios, Tibas, San Joaquin de Flores, Heredia, Pérez
Zeledon y Cartago. Esto marco una diferencia respecto a la Préctica Dirigida de Montero
Sandoval (2018), ya que se amplio la oferta de servicios brindados a los y las habitantes de las
zonas de atraccion correspondientes al HSJD, para abarcar a pacientes de los Servicios de
Neurologia de otros centros de salud, tales como el Hospital México, el Hospital Calderon

Guardia, el Hospital de Heredia, el Hospital Max Peralta y el Hospital Escalante Pradilla.

En la Tabla 4, se presentan las caracteristicas sociodemogréaficas de las ocho personas

cuidadoras atendidas en las intervenciones psicoterapéuticas.
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Tabla 4. Caracteristicas sociodemogréaficas de las personas cuidadoras

atendidas en las intervenciones psicoterapéuticas (N=8)

Variable n (%)
Grupo de edad

30-39 3(37.9)

40-49 1(12,5)

50-59 3(37,5)

60-69 1(12,5)
Sexo

Mujer 6 (75)

Hombre 2 (25)
Estado civil

Soltero/a 1(12,5)

Casado/a 7 (87,5)
Nivel educativo

Primaria completa 3 (37,5

Secundaria completa 4 (50)

Universidad completa 1(12,5)
Condicidn laboral

Empleado/a 3 (37,5

Ama de casa? 3 (37,5

Desempleado/a 2 (25)
Vinculo con el/la paciente con EM

Madre 3 (37,5)

Hija 1(12,5)

Esposa 2 (25)

Esposo 2 (25)
Cohabitacion con el/la paciente con EM

Si 8 (100)

Nota: Elaborada con base en informacién recabada en las entrevistas iniciales
8 Término utilizado por las propias cuidadoras
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Estas caracteristicas sociodemogréaficas coinciden con el perfil global de personas
cuidadoras: mujeres en la adultez media, con niveles basicos de educacion, que son las madres,
hijas o parejas de las personas en situacion de dependencia, que viven con ella, que no reciben
remuneracion por la asistencia y que suelen compaginar el cuido con otras funciones laborales,
familiares, domésticas y sociales (Mendoza-Suarez, 2014; Zarit, Femia & Whilatch, 2016). Cabe
destacar que de las ocho personas cuidadoras atendidas, solamente dos eran hombres, quienes
eran los esposos de las pacientes con EM. Esto sefiala una de las singularidades
sociodemograficas de la enfermedad. Al tener mayor incidencia en mujeres, existe una mayor
proporcion de hombres que asumen el rol de cuidador en comparacién a otros padecimientos,

usualmente la pareja de la persona con EM (National Alliance for Caregiving, 2012).

En la Tabla 5, se presentan las caracteristicas sociodemograficas de las personas
diagnosticadas con EM apoyadas por estos cuidadores y cuidadoras. Como se puede ver, la
mayoria de los y las pacientes tenia entre 29 y 36 afios de edad (62,5%) y eran mujeres (62,5%).
Cabe destacar que, al inicio de las intervenciones, el 87,5 de los y las pacientes se encontraban

desempleados/as, desocupados/as o pensionados/as a causa de la enfermedad.
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Tabla 5. Caracteristicas sociodemograficas de los y las pacientes asistidos por las
personas cuidadoras atendidas en las intervenciones psicoterapéuticas (N=8)

Variable n (%)
Grupo de edad
20-29 1(12,5)
30-39 4 (50)
40-49 1(12,5)
50-59 2 (25)
Sexo
Mujer 5 (62,5)
Hombre 3 (37,5
Estado Civil
Soltero/a 4 (50)
Casado/a 4 (50)
Nivel educativo
Primaria completa 2 (25)
Secundaria completa 3 (37,5
Universidad completa 3 (37,5

Condicion laboral

Empleado/a 1(12,5)
Desempleado/a — Desocupado/a 4 (50)
Pensionado/a 3 (37,5

Notas: Elaborada con base en informacion recabada en las entrevistas iniciales
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Asimismo, en la Tabla 6, se presentan las caracteristicas de la EM presentadas por la

muestra de pacientes.

Tabla 6. Caracteristicas de la EM de los y las pacientes asistidos por las personas
cuidadoras atendidas en las intervenciones psicoterapéuticas (N=8)

Variable n (%)
Tiempo transcurrido desde el diagndstico
<1 afo 4 (50)
1 afio < >5 afos -
>5 afios 4 (50)

Grupo de edad en el momento de diagndstico

20-29 3(37,5)
30-39 3(37,5)
40-49 1(12,5)
50-59 1(12,5)
Tipo de EM
EM Recurrente-Remitente 5 (62,5)
EM Secundaria Progresiva 1(12,5)
EM Primaria Progresiva 1(12,5)
En estudio 1(12,5)

Grado de Discapacidad?®

Leve 3 (37,5
Moderada 2 (25)
Severa 3 (37,5

Notas: Elaborada con base en informacidn recabada en las entrevistas iniciales

2 Clasificacién basada en puntuaciones de la Escala Expandida del Estado de Discapacidad de Kurtzke (EDSS,
por sus siglas en inglés), uno de los principales instrumentos para medir el deterioro neurolégico en
pacientes con EM
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La EM es dos o tres veces mas comun en mujeres que en hombres y suele manifestarse
entre los 20 y los 40 afios de edad (Multiple Sclerosis International Federation, 2018); lo cual se
evidencio en la Practica Dirigida, ya que el 62,5% de los y las participantes recibieron el
diagnostico entre los 22 y los 35 afios de edad, y el 62,5% eran mujeres. Cuatro personas
recibieron el diagndstico en el transcurso del afio 2017; y las restantes cuatro tenian 6, 9 y 23

afios de haber sido diagnosticadas.

Asimismo, el tipo de EM méas comun es el recurrente-remitente (EMRR), presente en
aproximadamente 80%-85% de los casos, que suele evolucionar a una EM secundaria progresiva
(Sontheimer, 2015). En la Practica Dirigida, el 62,5% de los y las pacientes tiene la EMRR vy la
paciente con mas tiempo de haber sido diagnosticada (23 afios) se encuentra en la fase
secundaria progresiva. Solamente un consultante tenia EM primaria progresiva, que es el tipo

que presentan entre el 10%-15% de los y las pacientes (Sontheimer, 2015).

Por otro lado, la literatura es clara en que, conforme incrementa la discapacidad y se
reduce la independencia, aumenta la sobrecarga reportada por el cuidador o la cuidadora; debido
al incremento en la cantidad de tareas y horas dedicadas al cuido (Dayagoplu & Tan, 2017). El
37,5% de los y las pacientes presentaban una discapacidad leve, con base en las puntuaciones de
la Escala Expandida del Estado de Discapacidad de Kurtzke (EDSS, por sus siglas en inglés).
Esto implica que tienen la capacidad de realizar las actividades de la vida diaria por si mismos,
con una necesidad minima de apoyo instrumental. En estos casos, las demandas del cuidador o
cuidadora consisten en supervisar que las tareas y actividades se realizan de forma segura y

adecuada; y el apoyo que brindan es mas emocional que instrumental.
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El 25% de los y las pacientes tenia una discapacidad moderada. Esta tipicamente se
asocia con el declive gradual en la capacidad para caminar, en el procesamiento cognitivo y en la
destreza motora, asi como una mayor dependencia de las ayudas externas para la movilidad, una
creciente necesidad de asistencia y una menor participacion en las actividades sociales y de la

vida cotidiana (Conradsson, Ytterberg, von Koch & Johansson, 2018).

El 37,5% de los y las pacientes tienen una discapacidad severa, lo cual implica que no se
pueden movilizar sin el apoyo de muletas, andaderas o silla de ruedas; y que requieren mas
asistencia por parte de sus cuidadores. Cabe destacar que, en dos de estos tres pacientes, a pesar
de sus considerables trastornos de la marcha, la discapacidad proviene principalmente del
deterioro cognitivo asociado a sus comorbilidades (esquizofrenia en un caso y paralisis cerebral
en el otro). En el caso de la paciente con la mayor discapacidad, con una puntuacién de 8,5 en la
EDSS, su cuidador le brinda asistencia en las actividades de la vida diaria que ya no puede
realizar por si misma (movilizacion, preparacion y consumo de alimentos, higiene y aseo,
vestimenta, adherencia a los tratamientos, manejo del dinero) y se hace cargo de las tareas que
ella ha perdido la capacidad de hacer. Este cuidador tuvo una puntuacion de 59 en la Entrevista

sobre la Carga del Cuidador de Zarit y Zarit, indicando que presenta una sobrecarga intensa.

Por ultimo, los y las pacientes manifestaban una marcada heterogeneidad de sintomas de
la EM, con un predominio de la fatiga y los trastornos de marcha y equilibrio. Algunas o algunos
presentaban deterioro cognitivo o se encontraban en tratamiento psiquiatrico por depresion y/o
ansiedad. Cabe desatacar que, en la evaluacion inicial, todas las personas consultantes reportaron
un amplia variedad de comorbilidades, que fueron tomadas en cuenta para la psicoeducacion vy el

entrenamiento en estrategias de afrontamiento, y que se presentan en la Tabla 7.

91



Tabla 7. Comorbilidades reportadas por los/las pacientes y cuidadores/as que
participaron en las intervenciones psicoterapéuticas (N=16)

Cuidadores/as (N=8) Pacientes con EM (N=8)

Comorbilidad

n (%) n (%)
Estrés subjetivo 6 (75) 3(37,5)
Ansiedad 4 (50) 4 (50)
Depresion 4 (50) 4 (50)
Fobias simples 1(12,5) -
Esquizofrenia - 1(12,5)
Cefaleas 4 (50) 1(12,5)
Insomnio 3(37,5) 2 (25)
Sobrepeso/obesidad 4 (50) 3(37,5)
Hipertensién arterial 2 (25) 2 (25)
Enfermedades cardiovasculares 1(12,5) -
Diabetes Tipo Il 1(12,5) 1(12,5)
Enfermedad de Hashimoto e hipotiroidismo 2 (25) 1(12,5)
Liquen plano 1(12,5) -
Fibromialgia 1(12,5) 1(12,5)
Asma 2 (50) -
Cancer - 1(12,5)
Pardlisis cerebral - 1(12,5)
Alcoholismo - 1(12,5)

Nota: Con excepcidn del estrés subjetivo, las cefaleas, el insomnio y el alcoholismo, solamente se tomaron en
cuenta las comorbilidades para las que se ha recibido diagndstico y/o tratamiento. La contabilizacion del estrés
subjetivo, cefaleas, insomnio y alcoholismo se basé en el autorreporte de los y las consultantes.
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6.4.2. Evaluacion conductual y definicion de los objetivos de intervencion

En este sub-apartado, se presentan de manera general los resultados de las distintas
evaluaciones realizadas y los objetivos planteados para los procesos terapéuticos. Como se
mencionO anteriormente, el 50% de las intervenciones se realizaron con familias en las que
alguno de sus miembros fue diagnosticado o diagnosticada con EM en el transcurso del afio
2017; por lo que se evidencié una marcada diferencia en los motivos de consulta en funcion del

tiempo transcurrido desde el diagnostico.

Los casos de diagnostico reciente (n=4), se caracterizaron por el alto impacto emocional
tras la noticia, el desconocimiento sobre la enfermedad, las dificultades para aceptar el
diagnostico y ajustarse a la presencia de la EM en sus vidas, la presencia de pensamientos y

creencias distorsionadas sobre la EM, entre otros.

Los demas procesos terapéuticos (n=4) se llevaron a cabo con personas cuidadoras de
pacientes que habian sido diagnosticados o diagnosticadas entre los afios 1995 y 2012; vy, a
diferencia de las familias de diagnostico reciente, no se identificaron problemas relativos a la
aceptacion de la enfermedad. En tres de estos casos, los motivos de consulta se relacionaban con:

e Pensamientos distorsionados y/o disfuncionales sobre la enfermedad, el futuro, la

labor de cuido y su desempefio como cuidador o cuidadora

e Déficits en habilidades sociales, de regulacion emocional, de administracion del

tiempo y de solucién de problemas

e EI afrontamiento de las condiciones de salud que presentaban las tres personas

consultantes (estado de animo disforico, obesidad y fobias simples, respectivamente).
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En el cuarto caso, se reportaron antecedentes de violencia fisica, emocional y patrimonial
hacia la persona consultante, ejercida por su esposo. Por lo tanto, se trabajo a partir de lo
propuesto por Pérez Rodriguez (2009) en su manual para la intervencion cognitivo-conductual en

situaciones de violencia contra la mujer por parte de su pareja actual.

Todos los procesos terapéuticos se guiaron con los objetivos generales de crear un
ambiente confortable que propicie la participacion activa, la expresion libre de emociones y
pensamientos y el aprendizaje de nuevas técnicas y habilidades por parte de la persona
consultante; y de construir una relacion terapéutica colaborativa, basada en la empatia, el respeto

y el apoyo emocional hacia la persona consultante.

Con el fin de proteger el anonimato y la privacidad de las personas consultantes, en los
proximos sub-apartados Unicamente se describe el abordaje de las conductas problema o temas
de intervencion que fueron comunes en todos los casos atendidos, y que Sse enumeran a

continuacion:

1. Deficiencias en el conocimiento sobre la enfermedad que tenian las familias de

diagnostico reciente.

2. Cogniciones erroneas, distorsionadas o catastroficas sobre la enfermedad, que
contribuian a un elevado malestar emocional y un afrontamiento inadecuado en las

familias de diagndstico reciente.

3. Dificultades para lidiar con la incertidumbre asociada a la evolucion de la enfermedad

y sus futuras consecuencias fisicas, economicas, laborales, sociales y psicolégicas.

4. Dificultades para aceptar el diagndstico y secuelas de la EM.
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5. Necesidad de redefinir la identidad y reajustar las metas, expectativas y actividades

tras el diagndstico reciente de EM.

6. Problemas interpersonales entre las personas diagnosticadas con EM y sus cuidadores

0 cuidadoras.

7. Bajo apoyo social percibido por las personas cuidadoras y los y las pacientes con EM.

8. Deficiencia en las practicas de autocuidado y conductas de promocion de la salud en

personas cuidadoras.

9. Desconocimiento sobre estrategias para manejar los sintomas y secuelas de la

enfermedad y para promover la salud en pacientes de diagnostico reciente de EM.

La seleccion de estos temas de intervencion se basé en que fueron presentados por la
mayoria de los y las consultantes. Se trata de datos colectivos, puesto que implican al menos a
cuatro de los ocho cuidadores o cuidadoras y al menos dos de las tres personas diagnosticadas
con EM. En todos los casos, se describiran situaciones que se trabajaron en las sesiones, a modo
de ejemplo de las conductas problema identificadas y su abordaje. Los demas motivos de
consulta incluyen esquizofrenia, fobias simples, o violencia en la relacion de pareja, entre otros;
pero quedan excluidos de la descripcion de los resultados al presentarse en la minoria de los

Casos.

A continuacién, se describe el abordaje de los diferentes temas mencionados. Al final de
cada sub-apartado, se presenta un cuadro que resume el nimero de participantes que reportaron
dicho problema, la cantidad de sesiones dedicadas al tema, las técnicas utilizadas y los resultados

obtenidos.
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6.4.3. Abordaje de las deficiencias de informacion en los casos de diagnostico reciente

En las entrevistas iniciales, se determind que, en todos los casos diagnosticados en el
transcurso del 2017, los y las pacientes y sus cuidadores o cuidadoras reportaron tener un vacio
de informacion bésica sobre la enfermedad, ya sea porque en otros hospitales no se las brindaron
durante la comunicacion del diagnostico, o porque el impacto de la noticia dificultdé la
asimilacion y comprension de la misma. Se trata de una experiencia comdn para las personas
diagnosticadas con EM y sus familias, ya que en la literatura se ha reportado que existe una
brecha entre la informacidn que demandan los y las pacientes y sus familias a su equipo médico
y la que efectivamente reciben (Kdpke et al., 2018); usualmente debido a las limitaciones de

tiempo y recursos que caracterizan a la atencion hospitalaria (Solari, 2014).

Por lo tanto, se realizaron sesiones psicoeducativas, adaptadas a las particularidades de
cada caso, en las que se proporciond informacion clara y concisa sobre la EM y sobre los
recursos de apoyo disponibles; ya que se ha encontrado que esto contribuye a disminuir el miedo
e incertidumbre (Davies et al., 2015); a mejorar la autoeficacia en el manejo de la enfermedad
(Topcu et al., 2016), la adherencia a los tratamientos y la participacion en la toma de decisiones
(Kopke et al., 2018). Las cinco familias con las que se realizaron dichas sesiones indicaron que
era la primera vez que, desde el sistema de atencion a la salud, se les daba la oportunidad de
relatar su experiencia de diagndstico y de recibir informacion sobre la enfermedad. Para esto, se
elaboraron una presentacion audiovisual sobre la enfermedad y un folleto con informacion basica

para entregarle a los y las participantes (ver Anexo 3).

Asimismo, se propuso crear un libro con informacion biopsicosocial sobre la enfermedad,
explicada de forma clara, con el objetivo de subsanar las limitaciones de tiempo y espacio que

enfrenta el equipo médico para compartir el conocimiento y atender las dudas. Esto se alinea con
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la recomendacion de Solari (2014) de que los centros de salud desarrollen y periédicamente
actualicen materiales de apoyo para facilitar la comprension de la EM y fomentar la participacion

activa de la familia en la toma de decisiones y en el manejo de la misma.

En las sesiones psicoeducativas se constatdo que los y las participantes reflexionaban y
preguntaban por las caracteristicas de la enfermedad; la variabilidad en sus sintomas; las causas;
la heredabilidad; el papel del sistema inmune en la fisiopatologia; el proceso de diagnostico; la
identificacion y manejo de los brotes; los tipos de tratamientos disponibles y sus efectos
secundarios; la progresion de la enfermedad; entre otros. Se ha propuesto que, ante una posible
amenaza a la salud, las personas se plantean una serie de interrogantes en un intento por

comprenderla y afrontarla (Bassi et al., 2016).

Algunos de los resultados de las sesiones psicoeducativas, manifestados por los y las
participantes, fueron un mayor conocimiento sobre la enfermedad, una disminucion en el miedo
y la incertidumbre y una mayor confianza en la capacidad de afrontamiento. Una madre-
cuidadora afirmo6 que ““me gustd que se nos dedicara tanto tiempo y el lenguaje con el que se nos
hablo. Todo el mundo me hablaba de cosas que yo no entendia. Ahora si lo entiendo y hasta

puedo explicarlo con mis propias palabras™.

Tanto en las evaluaciones iniciales como en las sesiones psicoeducativas, se evidencio
que las deficiencias en el conocimiento se relacionaban con cogniciones erroneas, distorsionadas
y negativas sobre la enfermedad y con preocupaciones excesivas ante un futuro incierto; cuyo

abordaje se detalla en los siguientes sub-apartados.

En la Tabla 8, se resumen los problemas identificados en relacion a las deficiencias de

informacion, las técnicas utilizadas en el abordaje y los resultados y productos obtenidos.
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6.4.4. Abordaje de las cogniciones erréneas o negativas sobre la enfermedad

Las cogniciones sobre la enfermedad son un marco de referencia para explicar,
comprender y afrontar un padecimiento especifico; e inciden en la busqueda de ayuda médica, la
adherencia a los tratamientos, el autocuidado, los cambios en el estilo de vida, la calidad de vida,
la ansiedad y la depresion (Brannon et al., 2014; Morrison & Bennett, 2016). De acuerdo con el
modelo propuesto por Howard Leventhal y sus colaboradores, al experimentar sintomas o recibir
un diagndstico, las personas forman sus propias cogniciones, conocidas como representaciones,
en torno a cinco temas: la identidad, la cronologia, la(s) causa(s), las consecuencias y el grado de

controlabilidad de la enfermedad (Leventhal, Breland, Mora & Leventhal, 2010).

En las entrevistas iniciales y las sesiones psicoeducativas, se evidencio que los y las
pacientes de diagndstico reciente y sus cuidadores o cuidadoras tenian creencias, imagenes y
pensamientos sobre la EM, que en su mayoria eran erroneos, distorsionados, devastadores o
catastroficos; presentadas a continuacion con base en el modelo de Leventhal et al. (2010). La
enfermedad era interpretada por las familias como una amenaza a la supervivencia, la salud y la
funcionalidad del o la paciente; asi como una disrupcion al estilo de vida y las metas vitales. Las
evaluaciones cognitivas de que un estresor, como la EM, constituye una amenaza, que limita las
oportunidades de crecimiento, que es incontrolable y que es una carga tienden a asociarse a altos

niveles de estrés (Dennison et al., 2009).

El modelo plantea que es importante tomar en cuenta las explicaciones causales sobre el
desarrollo de la enfermedad (Leventhal et al., 2010); y en los casos atendidos, todos los y las
participantes expresaron la necesidad de entender como se desarrollo la enfermedad, y se
preocupaban de que haya sido auto-infligida o de que fuese hereditaria. Se detectaron, ademas,

cogniciones distorsionadas sobre las causas de la enfermedad. Por ejemplo, al conocer que el
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sistema inmune esta implicado en la etiologia y fisiopatologia de la EM, mantenian la idea
erronea de que se debe a ““tener las defensas bajas™ y que es necesario tomar medicamentos o

suplementos para ““subirlas’.

El componente de las consecuencias hace alusion al impacto fisico, emocional, social,
econdémico y laboral que los y las pacientes y sus familiares perciben que tiene la enfermedad,
tanto en el corto como en el largo plazo (Leventhal et al., 2010). A continuacion, se describiran
las cogniciones relativas a las representaciones iniciales de la enfermedad y su impacto
emocional; mientras que las dificultades para aceptar el diagndstico, manejar los cambios
asociados a la enfermedad y adaptarse a la vida con EM seran abordados en los préximos

apartados.

En todos los casos, se identificaron pensamientos rumiantes de que el o la paciente
falleciera debido a la EM y la imagen de la persona con EM en cama o en silla de ruedas. Por
ejemplo, una de las cuidadoras afirmo que ““no puedo sacarme de la mente la imagen de [su hijo
con EM] postrado en una cama, completamente invalido™. De acuerdo con Fallahi-Khoshknab,
Ghafari, Nourozi y Mohammadi (2014), es comun que los y las pacientes y sus familiares
reporten creencias erroneas de una muerte prematura, de paralisis y de otras consecuencias
severamente adversas, usualmente debido al desconocimiento sobre la enfermedad. Asimismo,
remiten al componente de la identidad, puesto que la EM tiende a ser caracterizada como una
condicion “terrible” (Fallahi-Khoshknab et al., 2014), frecuentemente asociada a la

discapacidad y la total dependencia (Giovannetti et al., 2017).

En el abordaje se procurd que reemplazaran las cogniciones erréneas, distorsionadas o

catastroficas por una vision mas realista de la enfermedad por medio de la psicoeducacion y la
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reestructuracion cognitiva (Bassi et al., 2016). Como se menciond en los apartados anteriores, al
brindar informacion sobre las caracteristicas de la EM y recomendaciones o estrategias para su
manejo, se contribuy0 a generar una vision menos catastrofica de la enfermedad, reducir el temor

y la preocupacion y mejorar la autoeficacia y el manejo de la misma.

Con la reestructuracion cognitiva, se modificaron los pensamientos distorsionados sobre
las causas y consecuencias de la enfermedad y se fomento la confianza en la propia capacidad de
afrontarla. Por ejemplo, el esposo de una de las cuidadoras atendidas habia sido diagnosticado en
el afo 2012; pero en el 2017, su neurdlogo le comunicd un pronostico desalentador y le
suspendio el tratamiento farmacoldgico porque no es efectivo en su curso de evolucion. Esta
noticia fue impactante para la consultante, quien dijo que *“s6lo nos dijo: «en unos meses vengan
a verme para quitarle el tratamiento porque ya no hay nada que hacer», y yo senti que me lo
estaban desahuciando”. Sostenia la idea rigida de que ““no hay nada que hacer’, afirmacion que
refleja los sesgos cognitivos de catastrofizar, vision de tunel y pensamiento dicotomico, de

acuerdo con el Modelo Cognitivo de Beck (2011).

Este es un ejemplo del ultimo componente del modelo de Leventhal et al., (2010), que se
refiere al grado en el que se cree que se puede controlar, tratar o limitar la progresion de la
enfermedad o mejorar la salud (Bassi et al., 2016). Se cuestiono el concepto de “desahucio”, ya
que el paciente no se encuentra en estado terminal, y se modificé esta cognicion por una que
reconoce la existencia de una variedad de intervenciones no farmacoldgicas disponibles para
maximizar la calidad de vida e independencia del paciente durante los proximos 30-40 afios.
Como resultado, se generaron cambios conductuales, ya que la cuidadora comenz6 a buscar

opciones de rehabilitacion para su esposo, como Terapia Fisica o Terapia de Lenguaje.
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Asimismo, por medio de la re-evaluacion cognitiva, los y las pacientes, cuidadores y
cuidadoras identificaron aspectos positivos y reflexionaron sobre el significado de lo que estaban
viviendo. Algunos de los beneficios identificados por los y las participantes de los procesos
terapéuticos coinciden con los identificados en diversos estudios, tales como una mayor union
familiar al afrontar una amenaza conjunta, tener mas empatia hacia otras personas en situaciones
adversas, apreciar la vida y la salud, conocer personas nuevas, tener la oportunidad de redefinir
proyectos y metas, hacer cambios positivos en el estilo de vida o descubrir fortalezas y
habilidades que anteriormente desconocian (Pakenham & Cox, 2009). Esto mejoré su estado de

animo y fomento el optimismo de cara al futuro.

Finalmente, el diagnostico de EM es un evento critico para todo el sistema familiar, no
solo para el o la paciente y su cuidador o cuidadora (Hughes, 2016). Por lo tanto, las sesiones
psicoeducativas ofrecieron la posibilidad de que todos los y las participantes compartieran sus
pensamientos y emociones en un espacio de escucha, comprension y validacion. Asimismo,
promovié el afrontamiento familiar; ya que de acuerdo con Rintell y Melito (2013), al narrar y
escuchar las experiencias de cada miembro, se construye una historia compartida, que visibiliza
la enfermedad como un problema que afecta a toda la familia y que, por lo tanto, debe ser

abordada de forma conjunta.

En la Tabla 9, se resumen los problemas identificados en relacion a las cogniciones
erroneas 0 negativas sobre la EM, las técnicas utilizadas en el abordaje y los resultados

obtenidos.
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Tabla 9. Sintesis del abordaje de las cogniciones erréneas o negativas sobre la enfermedad

No. de No. de Problemas identificados Tt_é(?nicas Resultgdos
consultantes | Sesiones utilizadas obtenidos
4 pacientes 14 Rumiacion de cogniciones negativas y/o Psicoeducacion
con EM catastroficas: Disminucion
del malestar
— Pensamiento de que la EM es una emocional
enfermedad “terrible” (n=13) (n=11)
— Imagen devastadora de paciente en | Reestructuracion
5 personas silla de ruedas/cama (n=12) cognitiva
cuidadoras — Por la EM, el/lla paciente no sera Vision mas
feliz e independiente, no podra realista y
cumplir sus metas o hacer sus menos
actividades usuales (n=11) catastrofica de
— Pensamiento de que el/la paciente la EM (n=10)
4 familiares fallecera pronto por la EM (n=10)

— Cuestionamientos existenciales: por
qué y como se desarrolld la EM
(n=9)

Creencias erréneas:

— El tratamiento no funciona porgue no
se perciben mejorias en los sintomas
(n=10)

— La EM se debe a la hipoactividad del
sistema inmune (n=8)

— Como no hay cura, no hay nada que
se pueda hacer por el/la paciente
(n=6)

— La EM se desarroll6 por acciones
pasadas del/la paciente o cuidador(a)
(n=4)

Correccién de
cogniciones
errbneas sobre
la EM (n=9)

Aumento en la
autoeficacia

para el manejo
de la EM (n=8)

Identificacion
de beneficios
de la
experiencia con
EM (n=5)

Nota: (n=) indica el niUmero de consultantes que reportaron el problema o el resultado.
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6.4.5. Manejo de la incertidumbre de la enfermedad y de la preocupacion por el futuro

En las intervenciones psicoterapéuticas, las personas diagnosticadas con EM y sus
cuidadores o cuidadoras reportaron una excesiva preocupacion por la evolucion de la
enfermedad, tanto en el corto como en el largo plazo, que se relacionaba con una percepcion de

que la enfermedad es incierta e impredecible.

En el corto plazo, los y las pacientes coincidian en que es dificil “vivir el dia a dia con
los sintomas”, ya que la fluctuacion impredecible de los mismos dificulta la planificacion y
ejecucion de actividades. Por ejemplo, una consultante afirmé que ““ya no tengo el control ni de
mi cuerpo ni de mi agenda, todos los dias me levanto sin saber qué voy a hacer porque no tengo
como saber si me voy a sentir bien o mal”. Kalb (2016) sefiala que es comudn que las personas
diagnosticadas con EM perciban una pérdida de control sobre el propio cuerpo y futuro, al no
poder realizar sus actividades cotidianas o manejar sus funciones corporales. Asimismo, la
naturaleza impredecible de los sintomas es interpretada como una perdida de dominio y
confianza en el cuerpo y la funcionalidad, asi como una incertidumbre al no saber si podran

Ilevar a cabo sus planes inmediatos y futuros (Wilkinson & dasNair, 2013).

En el largo plazo, tanto los y las pacientes como los cuidadores y cuidadoras se
preocupaban por la evolucion de la enfermedad, la aparicion de nuevos sintomas o recaidas, y el
avance de la discapacidad y la dependencia. Por ejemplo, uno de los pacientes, que habia perdido
el 50% de la vista, temia perderla completamente y le preocupaba también que su condicion
general empeorara y que surgieran otras complicaciones de salud. De acuerdo con Alschuler y
Beier (2015), la EM se caracteriza por ser altamente variable e incierta; por lo que es dificil

predecir con quée velocidad y severidad progresara y cuales seran las secuelas personales y
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familiares, lo cual puede reforzar una percepcion de amenaza, de no estar en control y de no estar

preparados o preparadas para el futuro.

Tambien se preocupaban por su estabilidad financiera en el corto y largo plazo. Por
ejemplo, a uno de los pacientes le preocupaba no poder continuar trabajando y que le rechazaran
su solicitud de pension por invalidez. La literatura indica que los y las pacientes con EM tienden
a rumiar sobre preocupaciones sobre el impacto familiar y econdmico que tendra la enfermedad,
como en la capacidad para mantener el empleo y para ejercer los roles familiares, en la
estabilidad financiera, en la rutina y en la calidad de vida, generando elevado malestar emocional

y desesperanza hacia el futuro (Alschuler & Beier, 2015).

En el caso de los cuidadores y cuidadoras, de cara al futuro manifestaban inquietudes
respecto a su capacidad para seguir ejerciendo las labores de cuido y el impacto que esto podria
tener en su ser querido. Por ejemplo, una madre-cuidadora de 60 afios se preguntaba quién
cuidaria a su hijo, diagnosticado con EM y un trastorno del neurodesarrollo, cuando ella muriera;
mientras que un esposo-cuidador, anticipando que pronto él y su esposa con EM llegarian a la
adultez mayor, se preocupaba porque ninguno de los dos tenia derecho a una pension del
régimen de invalidez, vejez y muerte. En su revision sistematica, Topcu et al. (2016),
reiteradamente encontraron que las preocupaciones sobre el futuro son uno de los principales
estresores para los cuidadores y cuidadoras, principalmente en lo que respecta al deterioro de la
persona diagnosticada, el aumento en las demandas de cuido y de la sobrecarga, el compromiso

de la propia salud y capacidad de brindar asistencia y el bienestar y la estabilidad de la familia.

El abordaje terapéutico de la incertidumbre ante la evolucion de la enfermedad y la

preocupacion por el futuro se realizé en tres formas. Primero, al brindar informacion sobre la
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enfermedad y entrenar a las familias en el manejo de la misma, los y las participantes indicaron
sentir menos distrés, al conocer lo que pueden esperar en la evolucion de la enfermedad. De
acuerdo con Pakenham (2013), la incertidumbre esta relacionada con el desconocimiento sobre
la EM, lo cual sostiene el temor y las expectativas catastroficas, y con un déficit en habilidades
para manejarla. Por lo tanto, las sesiones psicoeducativas y el entrenamiento en el manejo de la
enfermedad tuvieron como resultado una disminucion en el malestar emocional al generar una
perspectiva menos catastréfica sobre el futuro, y un aumento en la percepcion de autoeficacia al
generar una mayor confianza en la propia capacidad para enfrentar los retos asociados al
padecimiento y/o situacion de cuido. Por ejemplo, al terminar el proceso terapéutico, una de las
cuidadoras afirmd que ““aqui llegué con miedo...pero me voy feliz, con la ciencia en la mano,

aprendida, capaz, consciente...con mucho menos miedo”™.

Segundo, por medio de la reestructuracion cognitiva, se aprendié a evaluar el riesgo o
probabilidad real de que ocurra aquello que temen, a determinar si tienen la capacidad de
controlarlo y a pensar en posibles estrategias realistas de afrontamiento, siguiendo los
lineamientos establecidos en el mddulo de reduccion de la ansiedad y la preocupacion del
“Programa para el Manejo del Estrés y el Estado de Animo para Personas con Esclerosis
Multiple” de Mohr (2010). Asi, con apoyo del Entrenamiento en Solucion de Problemas, los y
las participantes aprendieron a definir el miedo general a un futuro impredecible en problemas
especificos para los que pueden tomar acciones concretas (Kalb, 2016); fortaleciendo la
percepcion de control y de estar preparados para lidiar con adversidades que podrian
potencialmente enfrentar. Por ejemplo, uno de los pacientes afirmo que hacer, en el presente, los

ejercicios de fortalecimiento y equilibrio que le prescribieron en Terapia Fisica no evitarian que
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en el futuro tuviera caidas o que tuviera que usar silla de ruedas, pero le ayudaria a tonificar sus

musculos y reducir el riesgo; y que al ser proactivo, experimenta tranquilidad.

Por dltimo, Alschuler y Beier (2015) recomiendan promover la aceptacion de la
incertidumbre, resistiéndose a luchar contra eventos futuros que estan fuera de control y a vivir
en el presente sin enfocarse en los peores escenarios sobre la potencial progresion de la
enfermedad. En este sentido, una cuidadora se preocupaba excesivamente de no tener la
capacidad para proveer a su madre econdmicamente en el futuro o garantizar las condiciones

minimas de vivienda para una persona con discapacidad, y posteriormente afirmo que

““de nada me sirve preocuparme por el avance de la enfermedad de mi maméa porque es
un hecho que va a ocurrir y yo no lo puedo controlar....y porque realmente no sé qué va
a pasar en el futuro. Me siento mas tranquila porque sé que estoy haciendo todo lo

posible para que ella y yo estemos bien ahorita y seguro que en el futuro también”.

En la Tabla 10, se resumen los problemas identificados en relacion a la incertidumbre

sobre la evolucion de la enfermedad y las preocupaciones por el futuro, las técnicas utilizadas en

el abordaje y los resultados obtenidos.
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Tabla 10. Sintesis del abordaje de la incertidumbre de la EM y la preocupacion por el futuro

No. de No. de . - Técnicas )
consultantes | Sesiones Problemas identificados Utilizadas Resultados obtenidos
3 pacientes 12 Preocupacion de la futura Psicoeducacion L,
con EM i5n de | ‘ dad Disminucién de la
progresion de la enfermedad y » . _
: . B Reestructuracion ansiedad (n=8)
la discapacidad (n=9) o
6 personas cognitiva Vision menos
cuidadoras Elevado malestar al no saber catastrofica sobre el

qué pasard en el futuro (n=8)

Preocupacion por la
estabilidad econémica familiar
(n=7)

Temor de no poder continuar
cuidando al/la paciente (n=4)

Preocupacién por la pérdida de
independencia y de ser una
“carga” (n=3 pacientes)
Pérdida de confianza y control
del propio cuerpo (n=3
pacientes)

Entrenamiento en
solucién de
problemas

Entrenamiento en
relajacion

futuro (n=6)

Aumento en la
autoeficacia (n=6)

Esfuerzo de vivir en
el presente, sin pensar
en potenciales
escenarios futuros
(n=5)

Identificacion de
medidas realistas para
prepararse para el
futuro (n=4)

Nota: (n=) indica el niUmero de consultantes que reportaron el problema o el resultado.

6.4.6. Abordaje de las dificultades para aceptar el diagnostico y secuelas de la EM

En todos los casos, se identificaron dificultades para aceptar la enfermedad, que iban

desde el rechazo del diagndstico hasta el control de aspectos inmodificables de la misma. Kalb

(2016) define la aceptacion como un proceso gradual de adaptacion que involucra el duelo por la

pérdida de la persona que se solia ser y del estilo de vida que se tenia antes del diagnostico, al

mismo tiempo que se incorpora la realidad de vivir con una enfermedad crénica y progresiva.

En este sentido, las tres personas consultantes con EM coincidian en que el diagnostico

fue una noticia devastadora y que era dificil aceptar la presencia de la enfermedad en sus vidas.
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Por ejemplo, uno de los pacientes afirmo ““quisiera que terminara la enfermedad o mi vida, pero
aqui estamos” y mas adelante en la intervencion indico “me di cuenta que no he aceptado la
enfermedad, lo que hice fue resignarme, que no es lo mismo™. En estos casos, se siguieron las
recomendaciones de Beck (2011) de aprender a enfocarse en los valores fundamentales de las
personas diagnosticadas con EM, enfatizar los aspectos mas gratificantes de sus vidas y

enriquecer sus experiencias cotidianas, como se vera en el proximo sub-apartado.

Ademas, los y las consultantes diagnosticados con EM reportaron dificultades para
ajustarse a los sintomas y a los cambios irreversibles que se han presentado. Por ejemplo, uno de
los pacientes perdid el 50% de la vista permanentemente y dijo que ““no creo que vuelva a ver
igual que antes. Me gusta mucho ir al cine, pero puedo vivir sin eso. Tengo que aceptarlo
porque esta es mi nueva realidad”. En relacion a esto, Wenneberg e Isaksson (2014) afirman
que las personas diagnosticadas con EM enfrentan el reto de aceptar que su cuerpo no volvera a
funcionar como antes y que padecen una enfermedad que afecta todos los &mbitos de su vida. En
la intervencion, se valido el duelo por la pérdida y los cambios en la funcionalidad, la

independencia, la identidad y la vida imaginada (Kalb, 2016).

Uno de los elementos vitales del proceso de aceptacion es la definicion de la “nueva
normalidad”, o como lo describe una de las personas diagnosticadas ““hacerle campo a la EM en
mi vida™. Por ejemplo, una de las madres-cuidadoras se preguntaba ““¢como puede el neurdlogo
decirle que haga su vida como una vida normal? No hay forma de que la vida sea «normal» con
esta enfermedad”. En este caso, se identificaron las creencias asociadas al concepto de “vida
normal” y se trabajo en aceptar la presencia de la enfermedad como una realidad que no se puede
controlar. Se desarrollé la metadfora de que es posible tener una vida plena, con metas y

proyectos, pero que la enfermedad requiere de “adaptaciones” similares a las adecuaciones
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curriculares que tuvo la paciente en la escuela y el colegio. Kalb (2016) sefiala que, al trabajar en
la re-evaluacion cognitiva de la enfermedad, las personas consultantes deben comprender que a
pesar de las continuas adaptaciones a los cambios, es posible construir una vida significativa sin

que la enfermedad sea el aspecto dominante de la misma.

Por otro lado, la resistencia a aceptar la nueva realidad y la esperanza de que el
diagnostico haya sido un error son reacciones comunes en los cuidadores o cuidadoras
(Ebrahimi, Hassankhani, Namdar, Khodadadi & Ferguson, 2016). Por ejemplo, la hija-cuidadora
de una paciente negaba que el diagnostico fuera cierto e insistia en buscar otras explicaciones
para los sintomas; por lo que se brindar psicoeducacion sobre el proceso de evaluacion y se
repasaron junto con ella y la paciente los resultados de las diferentes pruebas y técnicas cuyos

resultados apuntaban a la EM.

Una madre-cuidadora asevero ““me niego a aceptar que esto esta pasando. ¢Por qué a él?
¢Por qué a una persona tan buena, que no le ha hecho nada a nadie, le toca vivir con esta
enfermedad?”’. En este caso particular, la cuidadora tenia ademas imagenes devastadoras de la
EM, como la de su hijo postrado en una cama, “muerto en vida”. Por lo tanto, se trabajo en
corregir la informacion erronea, y se reflexiond sobre la posibilidad de tener una vida larga y
satisfactoria a pesar del diagnostico. Esto se relaciona con la recomendacion de Wenneberg e
Isaksson (2014) de que los y las profesionales de la salud deben enfatizarle a los y las pacientes y
sus familias que pueden tener salud, calidad de vida y plenitud en presencia de una enfermedad

progresiva.

Las dificultades para aceptar la enfermedad y sus secuelas también se manifestaron en los

intentos de algunas cuidadoras de modificar aspectos incontrolables de la misma, lo cual
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resultaba en frustracion, excesiva preocupacion, hipervigilancia de las pacientes con EM y
conflictos con ellas. Por ejemplo, una paciente indicé que su madre-cuidadora no la dejaba estar
sola o salir sin su compafia, para evitar que se cayera; mientras que otra cuidadora tenia
constantes peleas con su madre diagnosticada con EM porque pensaba que, si ésta hacia
gjercicios, no se caerd en el futuro. En ambos casos, se trabajé en reconocer que hay aspectos de
la enfermedad que no pueden prevenirse o evitarse y que esto tiene un efecto perjudicial en su

relacion.

De acuerdo con Losada et al. (2015), uno de los componentes de las intervenciones
cognitivo-conductuales con personas cuidadoras es la aceptacion de que se expondran a
numerosas situaciones inmodificables, como el dolor o la preocupacion de atestiguar las
limitaciones y el progresivo deterioro de su ser querido, y que intentar evitarlas, controlarlas o
cambiarlas supone un elevado desgaste fisico y emocional. Al promover la aceptacion durante el
proceso terapéutico, una de las cuidadoras manifestd que aprendid a “aceptar que la esclerosis
es lo que es y para donde va, que no me sirve de nada intentar controlar lo que no se puede
controlar ni preocuparme antes de tiempo, sino lidiar con las cosas conforme vienen’; mientras
que la otra indicaba que “ahora se que ella [paciente con EM] tiene luz verde para todo y que yo
no tengo que andar encima de ella”. Conductualmente, se dio una disminucion significativa del

control que intentaban ejercer previamente.

En sintesis, la aceptacion es un proceso gradual que implica una constante adaptacion a
los cambios en la funcionalidad y los roles significativos, al mismo tiempo que se intenta llevar
una vida satisfactoria (Blundell Jones, Walsh & lIsaac, 2017); no se puede concluir que las

personas consultantes hayan llegado a aceptar por completo la enfermedad. Un resultado positivo
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de las intervenciones es que ayudaron a encaminar a los y las participantes hacia la aceptacion,

fomentando actitudes y expectativas mas realistas y balanceadas respecto a la vida con EM.

En la Tabla 11, se resumen los problemas identificados en relacion a la aceptacion del

diagnostico y las secuelas de la EM, las técnicas utilizadas en el abordaje y los resultados

obtenidos.

Tabla 11. Sintesis del abordaje de la las dificultades para aceptar el diagnostico y las secuelas

de la EM
No. de No. de Problemas Técnicas utilizadas .
. . . Resultados obtenidos
consultantes | Sesiones identificados
3 pacientes 8 Dificultades  para Psicoeducacion Aceptacién del diagndstico
con EM aceptar los (n=7)
sintomas y secuelas Aceptacion de que el cuerpo
de la EM (n=5) Reestructuracion no volvera a ser el mismo de
4 personas Dificultades  para cognitiva antes (n=5)
cuidadoras

aceptar el
diagnostico (n=5)

Intentos de
controlar  aspectos
inmodificables de
laEM (n=2)

Negacion del
diagnostico (n=1)

Entrenamiento en
solucién de
problemas

Entrenamiento en
relajacion

Creer en la posibilidad de
construir una vida significativa
sin que la EM sea el centro de
la misma (n=5)

Mayor  respeto  por la
autonomia  del/la  paciente
(n=2)

Disminucién de las conductas
de hipervigilancia y control
(n=2)

Nota: (n=) indica el niUmero de consultantes que reportaron el problema o el resultado.
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6.4.7. Redefinicion de la identidad, los roles, las metas y actividades

En los casos de diagnostico reciente, la enfermedad habia provocado cambios en el estilo
de vida, en la forma en la que los y las pacientes se definen a si mismos, y en sus metas y
proyectos; lo cual dificultaba la aceptacion y adaptacion a la nueva realidad. Por lo tanto, con
base en la solucién de problemas, la reestructuracion cognitiva, el entrenamiento en habilidades
sociales y la activacion conductual, se trabajo en reajustar sus expectativas, modificar sus ideas
distorsionadas sobre si mismos, fomentar la reinterpretacion de los hechos, negociar sus roles y

funciones familiares y programar actividades coherentes con las metas redefinidas.

En cuanto a la identidad, el diagnostico confrontd a las personas consultantes con la
posibilidad de tener una discapacidad y de ser dependientes por el resto de sus vidas,

especialmente en presencia de secuelas irreversibles. Por ejemplo, uno de los pacientes afirmo

""en unos meses, pasé de ser una persona sana y muy activa de 32 afios, de tener un buen
trabajo, salir con los compas a vacilar y hacer mucho ejercicio, a ser un discapacitado
que esta tramitando la pension, que ya no puede mejenguear, ni manejar, ni leer o ir al

cine porque no veo nada”

En relacion a esto, se ha propuesto que el diagnostico de EM puede amenazar la
percepcion que tienen los y las pacientes de si mismos como personas activas, saludables e
independientes (Satinovic, 2017) y su capacidad de participar o llevar a cabo las actividades que
refuerzan su auto-concepto (Davies et al., 2015). Los y las pacientes pasaron a asumirse como
personas "discapacitadas” o "enfermas”. Por lo tanto, se abordo el significado de ambas palabras
y se cuestiond el concepto de salud como ausencia de enfermedad, para hacer énfasis en que es

posible ser saludables padeciendo una condicion discapacitante, como la EM. Se resaltd su
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autonomia y el papel activo que podian desempefiar en la gestion de su salud, haciendo cambios
en su estilo de vida, adhiriéndose a sus tratamientos y participando en la toma de decisiones
informadas (Kalb, 2016). Por ejemplo, uno de los pacientes indic6 que "me siento como un
«manager», porque he ido aprendiendo a identificar patrones en los sintomas y como puedo

cambiar mi rutina segun mis capacidades diarias".

Asimismo, los y las pacientes temian que, por la enfermedad, dejarian de ser ellos
mismos; afirmando que “‘a veces no me reconozco™, ““siento que yo ya no soy yo”, 0 “me da
miedo que, por la enfermedad, deje de ser una persona alegre, con buen sentido del humor™.
Kalb (2016) sugiere que el diagnostico puede ser re-conceptualizado como una oportunidad para
redefinir o fortalecer la identidad. Para esto, con cada consultante se definieron los valores,
atributos y cualidades que los caracterizan, y se reflexion6 sobre como podria la EM afectarlos.
Una de las consultantes afirmo que ““la verdad es que lo que me hace ser yo no es algo que la
esclerosis pueda afectar, porque es muy mio...esto es algo que yo tengo, no lo que yo soy’’; otra
indico que ““al vivir en carne propia lo que es tener una enfermedad como esta, soy mas
solidaria y comprensiva que antes” y un paciente expresd que ‘““estoy tomando esto como una

oportunidad para reinventarme y descubrir quién soy”.

Por lo tanto, la reestructuracion cognitiva tuvo como resultados que los y las pacientes se
reconocieran como personas con recursos y fortalezas (Skar, Folkestad, Smedal & Grytten,
2013) y no como ““discapacitadas” o ‘““enfermas”. Asimismo, constataron que sus principales
atributos no se pierden con la enfermedad (Stepleman et al., 2017), y que tienen la capacidad de
continuar participando en sus relaciones y roles significativos (Tabuteau-Harrison, Haslam &

Mewse, 2016); de forma que incorporaron la EM en su identidad como una condicion que
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padecen, sin definirse exclusivamente por ella (Mozzo-Dutton, Simpson & Boot, 2012). Esto

contribuy6 a mejorar su estado de animo y ajustarse a la nueva realidad.

En las intervenciones con pacientes de diagnostico reciente, se recomienda identificar los
valores, roles y actividades que son significativos para ellos y ellas y adaptarlos para que
continten conectados con su entorno y se mantengan fisica y socialmente activos (Davies et al.,
2015; Mozzo-Dutton et al., 2012). Por lo tanto, se promovio la busqueda de actividades
alternativas para ocupar su tiempo, aumentar su nivel de satisfaccion y/o generar un nuevo
ingreso econdémico; ya que las personas con EM suelen indicar que ya no pueden hacer sus
actividades como las hacian anteriormente y que éstas les demandan mas tiempo, energia y
esfuerzo (Mansson, Lund & Iwarsson, 2009). Con base en el entrenamiento en solucién de
problemas y la activacion conductual, se trabajo en idear adaptaciones que podian hacer a sus
actividades cotidianas y recreativas o buscar alternativas similares e incorporarlas en su rutina
cotidiana; para aumentar la tasa de reforzamiento. Por ejemplo, uno de los pacientes
acostumbraba a leer, pero tenia dificultades para hacerlo por sus problemas de visién; por lo que

se comenz6 a escuchar audiolibros como solucién alternativa.

Por otro lado, los sintomas y la discapacidad acumulada llevaron a 3 personas
consultantes a renunciar a su trabajo o buscar ocupaciones distintas a su carrera profesional. Los
y las consultantes coincidian en que no querian ser ““una carga” para sus familias; y les
preocupaba el impacto que tendria su enfermedad en las finanzas familiares. Lo relacionaban,
ademas, con la perdida de independencia, con vergiienza de no poder mantenerse a si mismos o
contribuir al ingreso familiar y con cambios en su identidad en tanto que el trabajo o la profesion
suelen ser una parte importante de la forma en la que las personas se definen a si mismas

(Vijayasingham & Mairami, 2018).

115



Por lo tanto, se reinterpreto el diagndstico como una oportunidad para dedicarse a nuevos
intereses u ocupaciones y se propusieron y programaron actividades productivas bajo el dominio
de las personas consultantes y coherentes con sus metas. Esto permitiria generar algin ingreso
econdémico y contribuir a las percepciones de independencia, logro y utilidad de los y las
pacientes (Moriya & Suzuki, 2011). Como resultado, una de las pacientes se convirtié en
vendedora independiente de marcas de higiene y estética, e instald en su casa una tienda en la
que venderia estos productos. Debido a que su deterioro cognitivo le dificulta recordar eventos
recientes y hacer calculos matematicos, se idearon mecanismos de automonitoreo y supervision
para administrar las transacciones. Aunque esta ocupacion no se relaciona con su profesion, la
consultante afirmé que le permite manejar su propio horario, interactuar con otras personas
diariamente, obtener dinero para cubrir sus gastos personales y mantenerse ocupada. Otro de los
consultantes aprovechd su experiencia laboral previa para fundar una pyme, un ejemplo de

busqueda de beneficios o aspectos positivos en la enfermedad, ya que lo definié como

“terminO siendo un suefio hecho realidad porque yo siempre quise tener mi propio
emprendimiento, ser mi propio jefe, me da la flexibilidad para manejar mis horarios a
como me esté sintiendo cada dia. Es una pasion a la que le estoy sacando provecho y que

no habria podido hacer si seguia trabajando en la empresa”.

Blundell Jones et al. (2017) sefialan que las capacidades cambiantes de las personas con
EM pueden tener como resultado la pérdida de las tareas y roles familiares ejercidos
previamente, contribuyendo a la percepcion de ser “inutiles” y una *“carga”. Uno de los
pacientes era padre primerizo y sentia tristeza, frustracion y preocupacion por no cumplir con sus
expectativas sobre dicho rol; concretamente, en lo que respecta a la manutencidén econémica de

su hija y su capacidad para cuidarla. Desde una perspectiva de genero, la EM es considerada una
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enfermedad que reta las caracteristicas usualmente asociadas a la masculinidad hegemonica,
como el hombre proveedor, fuerte y protector (Upton & Taylor, 2015). En el caso especifico de
los padres, la fatiga y la discapacidad fisica pueden limitar su habilidad para cargar, jugar o
transportar a los hijos e hijas; mientras que la preocupacion sobre el efecto de la enfermedad en

el ingreso familiar suele crear distrés (Bove et al., 2016).

En la intervencion con hombres con EM, se sugiere revisar los discursos de masculinidad
del consultante y motivarle a considerar roles alternos para si mismo y en su familia y
comunidad (Bove et al., 2016). Por lo tanto, se procuro redefinir la paternidad para adaptarla a
las condiciones derivadas de la EM, y en proponer formas de participar activamente en la crianza
de su hija. Por ejemplo, queria bafiar a su hija de pie en la ducha o arrullarla caminando, pero no
era recomendable hacerlo por su trastorno de equilibrio y de marcha. Entonces, se propuso
bafarla sentado en una silla usando una bafiera para bebé colocada encima de una mesa, 0
arrullarla sentado en una mecedora. Como resultado, el consultante afirmo que “al final lo que
importa es que estoy presente y que la estoy cuidando, aunque lo haga diferente a como lo hacen

la mayoria de los papas™, que le generaba satisfaccion y tranquilidad.

En la Tabla 12, se resumen los problemas identificados en relacion a la redefinicion de la
identidad, los roles, las metas y las actividades tras el diagnostico de EM, las técnicas utilizadas

en el abordaje y los resultados obtenidos.
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Tabla 12. Sintesis de
diagnostico de EM

la redefinicion de la identidad, roles, metas y actividades tras el

No. de No. de . - Técnicas .
consultantes | Sesiones Problemas identificados utilizadas Resultados obtenidos
3 pacientes 9 — EM amenaza percepcion | Reestructuracion | - Incorporacion de la EM a la
con EM de los/las pacientes como cognitiva identidad previa, sin definirse

personas activas,
saludables e
independientes (n=3)

— Temor de que EM afecte
sus principales atributos y
cualidades (n=3)

— Dificultades para realizar
actividades habituales por
EM (n=3)

— Renunciar al empleo y
carrera profesional (n=3)

— Preocupacién de ser una
“carga” y no poder
ejercer roles familiares
(n=3)

Entrenamiento
en solucién de
problemas

Entrenamiento
en Habilidades
sociales

Activacion
conductual

a si mismos por ella (n=3)

Actitud de no resignarse ante
la EM (n=3)

actividades
abandonadas

Aumento  de
gratificantes
(n=3)

Aumento de autoeficacia

(n=3)

Establecimiento de negocios
propios (n=2)

Identificacion de estrategias
para continuar ejerciendo
roles familiares (n=2)

Redefinicién de una
paternidad, adaptada a la EM
(n=1)

Nota: (n=) indica el niUmero de consultantes que reportaron el problema o el resultado.

6.4.8. Abordaje de problemas y cambios en la relacion paciente-cuidador(a)

En este apartado, se describe el abordaje de distintos tipos de problemas interpersonales

entre los cuidadores o cuidadoras y los y las pacientes, relacionados con la malinterpretacion del

comportamiento de la persona con EM, la sobreproteccion, el maltrato, la negligencia, las

dificultades para comunicarse asertivamente y la insatisfaccion con los cambios que se han

producido en la relacion.
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Malinterpretacion del comportamiento de la persona con EM

En algunos casos, los cuidadores y cuidadoras desconocian que el proceso patologico de
la EM causa sintomas cognitivos y neuropsiquiatricos, que afectan su estado de animo y su
capacidad de regular las conductas y emociones. Ante esto, desarrollaban interpretaciones
erroneas sobre las manifestaciones conductuales de estas secuelas, lo cual resultaba en un alto
grado de malestar emocional en las personas cuidadoras y en conflictos con los y las pacientes.
Concretamente, interpretaban los sintomas de depresion en la persona con EM como “pereza”,
“no poner de su parte”, “no querer asumir la responsabilidad de nada o ““‘rendirse ante la
enfermedad”’; asumian que el o la paciente ““esta inventando™ o fingiendo su deterioro cognitivo
y creian que tiene algan grado de control sobre el mismo. Asimismo, reportaban dificultades para
manejar los episodios de ira de la persona diagnosticada con EM o los sintomas

neuropsiquiatricos.

Las dificultades para comprender y manejar las conductas problematicas de los y las
pacientes es considerada una de las principales fuentes de malestar en las personas cuidadoras y
suele deberse a la falta de conocimientos especificos sobre las enfermedades neurodegenerativas
(Losada et al., 2017). Por lo tanto, el abordaje consistié en brindar psicoeducacion sobre estos
sintomas o secuelas de la EM para que comprendieran que estas manifestaciones conductuales
eran atribuibles al proceso de la enfermedad y no a acciones deliberadas por parte del o la
paciente. Por ejemplo, uno de los cuidadores afirmaba sentir frustracion, vergienza e
irritabilidad porque su esposa con EM tiene episodios abruptos e incontrolables de risas o llanto
gue no son proporcionales y apropiados para la situacion en la que ocurren. Al comprender que
se debe a la evolucién de la EM y que se conoce como “afecto pseudobulbar” o “incontinencia

emocional”, dijo
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““me parecia raro porque empezo a hacerlo de la nada, pero no sabia que en la esclerosis
pasa esto. Ahora soy mas comprensivo y no la regafio, o cuando nos pasa en momentos
inapropiados, como en la vela aquella, me da menos pena con la gente porque ella no lo

hace con culpa™.

Asimismo, por medio del role play, se practicaron estrategias para manejar estos
sintomas, brindar apoyo emocional al ser querido y responder asertivamente a estos
comportamientos. Los cuidadores y cuidadoras que recibieron la informacion y aplicaron las
estrategias en su vida cotidiana, afirmaron sentirse con mas confianza para manejar estos retos y

reportaron menores niveles subjetivos de estres, enojo y conflicto con el o la paciente.

Dificultades para comunicarse asertivamente con el o la paciente
De acuerdo con Losada et al. (2017), el deficit en habilidades asertivas es una de las
mayores fuentes de estrés en personas cuidadoras informales; que en los casos atendidos se

identificaron en el manejo de los problemas con el o la paciente con EM.

Para el abordaje de conflictos entre pacientes y cuidadores o cuidadoras, se utilizo el
método DESC propuesto por Bower y Bower (1991; citado por Caballo, 2007; Mohr, 2010),
descrito en la pagina 71 de este informe. A continuacion se describen los pasos seguidos
utilizando el ejemplo de dos cuidadoras que debian pedirle a sus esposos con EM que dejaran de
conducir sus vehiculos puesto que sus equipos médicos se los desaconsejaba por su deterioro

motriz, visual y cognitivo.

Antes de empezar, se utilizd la reestructuracion cognitiva para abordar la resistencia de

ambas a hacer dicha peticion. Manifestaban que, a pesar de estar de acuerdo con el equipo

120



médico, temian que los pacientes reaccionaran hostilmente o que la solicitud les causara tristeza
0 enojo. Por ejemplo, afirmaban que “la esclerosis ya le ha quitado tanto que me da miedo que
se deprima mas si le quitamos el carro porque es restarle independencia” o “ya no se le puede
decir nada porque por todo se enoja, prefiero dejarlo que siga manejando para mantener la paz
en la casa™. Se utilizo el debate de pensamientos para modificar las cogniciones desadaptativas
que estaban inhibiendo la conducta social de realizar peticiones (Caballo, 2007); como los

errores cognitivos de leer la mente o pensamiento catastréfico (Beck, 2011).

Con el método DESC, se trabajo en que las cuidadoras describieran el problema (por
ejemplo, que las secuelas cognitivas, visuales y motoras afectan la capacidad para conducir) en
términos sencillos y objetivos; expresaran sus sentimientos (por ejemplo, el temor o
preocupacion de que sus esposos sufran o causen un accidente de transito); pidieran un cambio
especifico (por ejemplo, dejar de conducir, buscar otras opciones de transporte) y las
consecuencias positivas que traeria el cumplimiento de la peticion (por ejemplo, sentirse mas
tranquilas o minimizar el riesgo de accidente). Se complemento con el entrenamiento en solucion
de problemas, para proponer alternativas para satisfacer las necesidades de transporte, y en

escucha activa, para validar las posturas de sus esposos y mostrarles apoyo emocional.

A pesar de que ambos pacientes rechazaron las peticiones, las consultantes mostraron
dominio en las técnicas ensayadas; reconociendo que la intervencion puede ser exitosa aun

cuando en la interaccién no se obtienen los resultados esperados (Mohr, 2010).

Conductas de sobreproteccion hacia la persona con EM
En algunos de los casos, se identificaron conductas de sobreproteccion hacia las personas

diagnosticadas con EM, por parte de sus cuidadores o cuidadoras, tales como: no permitir que
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salieran de casa si no iban acompafadas; obligarlas a hacer ejercicios para estimular las
funciones motoras comprometidas por la enfermedad, a pesar de que éstas manifestaran que no
deseaban hacerlo o que les dolia; o impedir que hicieran actividades que acostumbraban a hacer,
en ausencia de contraindicaciones médicas. Asimismo, una de las madres-cuidadoras acostaba y
cobijaba a su hija todas las noches, a pesar de que éesta le habia manifestado que no necesitaba su
ayuda para hacerlo; y otra entraba al cuarto de su hijo todas las noches mientras dormia para

verificar que estuviera respirando.

La pauta general de intervencidn en estos casos fue la siguiente: primero, junto con el o la
paciente con EM, se definieron las actividades que puede y quiere hacer; ya que para su estado
de animo y su adaptacion, es importante involucrarle en las tareas cotidianas y permitirle
continuar ejerciendo sus roles y actividades usuales (Blundell Jones et al., 2017). Se verifico la
lista de actividades con la Asesora Técnica, para asegurar que no hubiese contraindicacion

médica para hacerlas.

Segundo, se utilizd el método DESC para instrumentar a los y las pacientes en las
habilidades para defender sus derechos y expresar sus emociones, deseos Yy necesidades
asertivamente (Mohr, 2010). Por ejemplo, una de las consultantes le expres6 a su madre-
cuidadora que para ella es importante continuar realizando las tareas domesticas a su cargo y
participar en actividades significativas fuera de casa, y que ‘““yo Sé€ que sus intenciones son
buenas pero no poder hacer las cosas que hacia antes me hace sentirme todavia mas inutil de lo

que ya me siento por la esclerosis™.

Tercero, en las sesiones se propiciaron espacios en las que ambas partes se comunicaran y

Ilegaran a una solucion satisfactoria. Kalb (2016) recomienda negociar qué tipo de apoyo es
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necesario y deseado, los cambios en la distribucion de las tareas y la programacion de
actividades de los y las pacientes. Por ejemplo, uno de los cuidadores afirmaba que su esposa con
EM tenia dificultades para barrer los pisos y limpiar la cocina y los bafios, por lo que él preferia
asumir estas tareas; pero acordaron que ella se encargaria de otras funciones, como cocinar o

lavar y doblar la ropa.

Cuarto, con las personas cuidadoras se abordaron las cogniciones distorsionadas que
subyacian a las conductas de sobreproteccion y se promovieron cambios conductuales para
alcanzar un balance entre el cuido proporcionado y el respeto a la independencia y los deseos del

o la paciente. Por ejemplo, tras la intervencion, una de las madres-cuidadoras afirmo que

“ahora entiendo que ella ya no necesita que le ayude tanto y que eso es algo bueno,
porque quiere decir que esta mejor de la enfermedad. Me mantengo al pie del cafidn por
si me llegara a necesitar, pero tengo que darle mas libertad, porque lo que estaba

haciendo no era bueno ni para ella ni para mi”.

Por ultimo, se priorizO el respeto y la promocion de la autonomia de la persona
diagnosticada con EM, como uno de sus derechos humanos fundamentales. Al finalizar la
intervencion, una de las cuidadoras manifestd que ““aprendi que tengo que respetar las

decisiones y la independencia de mi mama, no obligarla a hacer lo que ella no quiere hacer”.

Conductas de maltrato y negligencia hacia la persona con EM
En uno de los casos, la hija de la paciente rechazaba el diagnostico de EM e incurria en
maltrato verbal y negligencia hacia ella; ya que se rehusaba a inyectarle el tratamiento

modificador de la enfermedad, a pesar de haber sido la Unica persona que recibié el
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entrenamiento para hacerlo. El abordaje se basd en el método DESC, descrito anteriormente.
Especificamente, se ensayd y asigné para hacer la peticion de que le administrara el
medicamento; no obstante, su hija rechazé la peticion, aduciendo que ““si usted quiere creer que
esta enferma, alla usted pero yo no voy a ser parte de esto poniéndole una inyeccion que no
necesita”. Asimismo, continuo incurriendo en el maltrato verbal, haciendo afirmaciones como
“comportese, parece una mongolita”, ante las manifestaciones conductuales del deterioro

cognitivo de la paciente.

Por lo tanto, se siguieron los lineamientos de Mohr (2010) para los casos en los que no se
obtienen los resultados esperados. Primero, se limitd la interaccion entre la paciente y su hija,
con el fin de reducir las oportunidades de intercambios aversivos. Segundo, se propusieron
alternativas y se identificaron otras fuentes de apoyo. La paciente coordin6 con la enfermera
asignada a su caso para que entrenara a su esposO Yy a Su nuera, quienes asumirian la tarea de
inyectarla. Tercero, se reforzaron los logros obtenidos; haciendo énfasis en que utilizé las
técnicas correctamente. Por ultimo, se promovid la aceptacion de la situacion y se brindd
contencion emocional. Ante esto, la paciente afirmé “yo cumpli con mi parte pero nada puedo
hacer si ella decide portarse asi conmigo, mas que alejarme por mi propio bien”’. Como
resultado, la consultante reportd una disminucion en su malestar y en la frecuencia de los
conflictos con su hija, indicando que ““me duele mucho lo que esta pasando porque es mi hija,
pero ahora me siento mas tranquila, no me estd humillando y gracias a Dios tengo a otras

personas en mi familia en las que me puedo apoyar™.
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Cambios en la relacion con la persona con EM

Las personas cuidadoras que tenian mas tiempo de ejercer este rol, reportaban cambios en
la relacion con el o la paciente con EM, e insatisfaccion con los mismos. De acuerdo con
Blundell Jones et al. (2017), la necesidad de cuido y asistencia a largo plazo produce una
reestructuracion de la relacion y los roles; y esto puede causar insatisfaccion, tension y desgaste
entre las partes. En la Practica Dirigida, esto se identifico principalmente en el caso de las
relaciones de pareja; en la que los cuidadores y cuidadoras consideraban que, con el tiempo,
pasaron a ver a la persona con EM mas como su amiga que como su conyugue. En su revision
sistematica, Topcu et al. (2016) encontraron que puede deberse a la pérdida de intimidad,
actividades e intereses compartidos, asi como de la capacidad de brindar y recibir atencién y

apoyo de forma equitativa.

Ante esto, se incentivo identificar los beneficios obtenidos de la experiencia de cuido,
entre los que mencionaron la satisfaccion de honrar el compromiso adquirido al casarse, y de
cambios que podian implementar para acercarse mas a su ser querido (Kalb, 2016). Por ejemplo,
se definieron y programaron actividades que pudieran compartir y hacer juntos. Al respecto, uno
de los cuidadores indico que “he tenido que aprender a convivir con una pareja que ya no es la
persona con la que me casé, y a quererla a pesar de eso” y reportd un cambio positivo en su
relacion, ya que habian empezado a trabajar en el jardin juntos, se comprometieron a ver una

telenovela que ambos disfrutan y a tomar café todas las tardes.

En la Tabla 13, se resumen los problemas identificados en relacion a los problemas y
cambios en la relacion paciente-cuidador(a), las técnicas utilizadas en el abordaje y los resultados

obtenidos.
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Tabla 13. Sintesis del abordaje de problemas y cambios en la relacion paciente-cuidador

comunicacién asertiva (n=5)

Conductas de sobreproteccion
e hipervigilancia de
cuidadores/as hacia pacientes
(n=3)

Conductas de maltrato y
negligencia hacia paciente
(n=1)

Cambios en relacion de pareja
por EM (n=3)

Entrenamiento en
solucién de
problemas

Entrenamiento en
habilidades
sociales

conls\llj)l.tgrftes Slzs?i.o(rts Problemas identificados J;ﬁ??;(azss Resultados obtenidos
3 pacientes 15 Malinterpretacion de los Psicoeducacion Disminucién de
con EM sintomas neuropsiquiatricos de conflictos familiares
EM como conductas (n=9)
intencionales del/la paciente Reestructuracion Aumento de
7 personas (n=7) cognitiva autoeficacia (n=7)
Cuidadoras Déficit en habilidades de

Conocimiento sobre
sintomas neuro-
psiquiatricos y su
manejo (n=6)

Desarrollo de
habilidades de
comunicacién asertiva
(n=4)

Identificacion de
formas de reconectar
con la pareja con EM
(n=2)

Nota: (n=) indica el niUmero de consultantes que reportaron el problema o el resultado.

6.4.9. Promocidn del apoyo y la participacion social

El apoyo social, entendido como la practica de brindar recursos emocionales,

instrumentales e informativos en respuesta a las necesidades de otras personas (Barker, Lincoln,

Hunt & das Nair, 2018), es considerado un mediador clave para el afrontamiento de la EM y de

la situacion de cuido (Pakenham, 2012). En el caso de los cuidadores o cuidadoras, el apoyo

social disminuye la carga objetiva y subjetiva (Dayagoplu & Tan, 2017), por lo que suele ser uno

de los componentes de las intervenciones cognitivo-conductuales con esta poblacion (Pefiacoba

et al., 2008). Todos los y las consultantes reportaron bajos niveles de apoyo emocional e

instrumental. De acuerdo con Mohr (2010), esto usualmente ocurre porque las personas no
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cuentan con una adecuada red de apoyo o bien, tienen dificultades para acceder a los recursos

disponibles.

Con base en el procedimiento de Mohr (2010) para aumentar el apoyo social, primero se
identificaron las razones por las personas cuidadoras perciben un bajo nivel de soporte. Losada et
al. (2017) sefialan que hay creencias y pensamientos que inhiben o limitan las conductas de
involucrar a otras personas en el cuido del o la paciente; y en los procesos terapéuticos se
constatd que el principal obstaculo para el apoyo social eran las cogniciones de los cuidadores y
cuidadoras. Por lo tanto, el siguiente paso fue la reestructuracion cognitiva, por medio de la cual
se cuestionaron y pusieron a prueba dichas creencias y pensamientos. Por ejemplo, una de las

cuidadoras afirmaba que

““a mi no me molesta estar en estas, es mi deber como mama...ademas, si no lo hago yo,
¢quién mas lo va a hacer? Mi hijo ya no vive con nosotros y mi esposo y mis otras hijas

estan muy ocupados trabajando o estudiando™

En seis de los cuidadores y cuidadoras, se identifican los sesgos cognitivos de
adivinacion y de leer la mente (Beck, 2011), al creer que no estan anuentes a involucrarse o
anticipar que rechazarian su peticion, asi como el imperativo de que el cuido es su deber como
madre, hija o pareja de la persona con EM. Se promovid el mensaje de que es aceptable y
necesario contar con apoyo y se utilizé la metafora de que el cuido es como una carrera de
relevos, en la que todos los familiares asumen una funcién importante y en la que ella como

cuidadora primaria asume un papel gerencial organizando y asignando las tareas.

Posteriormente, se hizo el experimento de pedirle a una de sus hijas que se involucrara en

la administracion del tratamiento y, al obtener una respuesta favorable, distribuyo otras tareas a
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los demés miembros de la familia. Como resultado, manifesté que “‘como cuidadora, aprendi
que tengo que delegar, no porque no pueda hacerlo sino para respetarme mas a mi”’ o “aunque
antes lo hacia todo sola, qué bendicion tener a tantas personas que me pueden y quieren ayudar

para que yo no me sienta sola ni abrumada™.

Losada et al. (2017) identifican el déficit en habilidades asertivas como un obstaculo para
el apoyo social. En algunos de los casos, se evidenciaron dificultades para involucrar a otras
personas en el cuido o para organizar y distribuir las tareas; y algunos de los cuidadores y
cuidadoras efectivamente contaban con una red de apoyo limitada. En las intervenciones, se
hicieron listas de todas las tareas que debian llevar a cabo, se determinaron cuéles de estas
podian delegarse, se identificaron familiares, amigos o vecinos que pudieran brindar apoyo
instrumental y/o emocional y se practicaron las habilidades necesarias para pedir ayuda, con base
en el método DESC (Mohr, 2010). Por ejemplo, una de las esposas-cuidadoras que al principio
alegaba que no contaba con figuras de apoyo, logré involucrar a su madre y hermana, para
encargarse de las tareas domésticas algunos dias de la semana; a sus suegros, para retirar los
medicamentos, acompafar al paciente a sus citas y terapias u ofrecerle compaiiia cuando ella no

estd; y a un amigo, para que organice al menos una actividad social al mes con su esposo.

Asimismo, en su revision sistematica, Blundell-Jones et al. (2017) encontraron que los
cuidadores y cuidadoras con EM desean o necesitan que alguien les escuche, les permita
desahogarse y valide sus sentimientos. Por lo tanto, se identificaron personas cercanas que
brindaran apoyo emocional a las y los consultantes. Por ejemplo, una cuidadora encontré confort
en un grupo de su iglesia dirigido a parejas que estdn enfrentando situaciones familiares
adversas. Topcu et al. (2016) sefialan que las personas cuidadoras de pacientes con EM reportan

sentirse aisladas; por lo que se incentivd que participaran en actividades sociales que fueran
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significativas para ellas. Por ejemplo, una cuidadora regresé a un grupo de bordado al que asistia

anteriormente con sus amigas.

Por otro lado, en los procesos terapéuticos, se incentivd que los y las pacientes
maximizaran el apoyo social recibido; por ejemplo, se entreno en el manejo de conflictos, tales
como los que se derivaban de la sobreproteccion o el maltrato y la negligencia, cuyo abordaje y

resultados fueron descritos en el sub-apartado anterior.

Asimismo, para los y las pacientes era importante proporcionar apoyo Y asistencia a sus
seres queridos. Mohr (2010) sefiala que las redes sociales son intrinsecamente reciprocas y que el
brindar soporte a otros es reforzante para las personas con EM, les permite mantenerse
socialmente activas y fortalece su sentido de utilidad y pertenencia. Por lo tanto, con cada
consultante se definieron formas en las que puede apoyar a los demas, adaptadas a sus
condiciones y necesidades, haciendo énfasis en que la ayuda no solo es de tipo econémico o
instrumental, sino también emocional o social. Por ejemplo, para una paciente resulto altamente
satisfactorio aligerar la carga de su madre-cuidadora al asumir las tareas de asistir y acompariar a
su abuelo, diagnosticado con una enfermedad neurodegenerativa, 0 a su sobrino, interacciones

que en si mismas eran placenteras para ella.

Por altimo, se promovio que los y las pacientes empezaran 0 aumentaran su participacion
en grupos sociales significativos; entre los que escogieron sus iglesias, la Asociacion
Costarricense de Esclerosis Multiple, grupos de manualidades o voluntariados en fundaciones sin
fines de lucro.

En la Tabla 14, se resumen los problemas identificados en relacion al apoyo y la

participacion social, las técnicas utilizadas en el abordaje y