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Resumen Ejecutivo 

 La Práctica Dirigida consistió en la inserción de una estudiante avanzada de la 

Licenciatura en Psicología en la Clínica de Esclerosis Múltiple del Hospital San Juan de Dios, 

con el objetivo general de adquirir habilidades y destrezas en el ejercicio de la Psicología de la 

Salud en el ámbito hospitalario, como continuidad de un Trabajo Final de Graduación realizado 

anteriormente en dicha instancia.  

 La esclerosis múltiple es una enfermedad crónica, inflamatoria y neurodegenerativa, en la 

que el sistema inmune provoca lesiones desmielinizantes y daño axonal en el sistema nervioso 

central. Todas las funciones enervadas por éste podrían verse afectadas, generando una amplia 

variedad de síntomas motores, sensitivos, visuales, urinarios, intestinales, cognitivos y del estado 

de ánimo, 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 mayoría de los casos, esta es 

brindada por un cuidador o cuidadora informal; que es una persona que, en virtud del vínculo 

afectivo o consanguíneo, proporciona apoyo, supervisión 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 brindó acompañamiento y entrenamiento en la modificación 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. Además, se trabajó con tres 

pacientes con diagnóstico reciente de esclerosis múltiple, en conjunto con sus cuidadores o 

cuidadoras, con el fin de promover una mayor aceptación del diagnóstico y el desarrollo de 

estrategias de afrontamiento y autogestión de la enfermedad. Paralelamente, se participó en la 
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planificación, diseño y ejecución 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 información 

básica sobre la enfermedad). 

Algunos de los resultados fueron la disminución del malestar emocional derivado de la 

reciente comunicación del diagnóstico; un aumento en la aceptación y el conocimiento sobre la 

enfermedad; un incremento en la percepción de autoeficacia en el manejo de la enfermedad y 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 Práctica Dirigida fueron brindar continuidad al trabajo 

realizado anteriormente, visibilizando la contribución de la Psicología en la atención integral de 

los y las pacientes y sus familiares y ampliando las áreas de intervención y funciones 

previamente desarrolladas. Se recomienda consolidar el vínculo entre la Escuela de Psicología de 

la Universidad de Costa Rica y las instituciones de la Caja Costarricense de Seguro Social, para 

aumentar la oferta de atención psicológica a pacientes con enfermedades crónicas y sus familias 

y para brindar un espacio de formación teórico-práctica a los y las futuras profesionales. 

 

Palabras clave: Cuidadores, Enfermedades Crónicas, Esclerosis Múltiple, Psicología de la 

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

La esclerosis múltiple (EM) es una enfermedad crónica, progresiva y neurodegenerativa, 

mediada por el sistema inmune y caracterizada por la desmielinización inflamatoria, el daño 

axonal y la formación de lesiones (placas escleróticas) en distintas áreas 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 evolución en general conlleva al 

deterioro funcional y neurológico permanente e irreversible. Suele manifestarse entre los 20 y los 

40 años de edad, por lo que es una de las principales causas de discapacidad en personas adultas 

jóvenes (Multiple Sclerosis International Federation, 2013). Inclusive, es considerada el segundo 

trastorno neurológico más discapacitante en personas de este grupo etario, por detrás de las 

causas traumáticas (Valverde et al., 2015). Por lo tanto, la enfermedad suele manifestarse en la 

etapa en la que se está 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 Múltiple1 

afirma que para mediados del año 2015, aproximadamente 400 personas con EM estaban en 

control y tratamiento en los Servicios de Neurología de los hospitales de la Caja Costarricense de 

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

                                                             

1 Grupo de Médicos Neurólogos de diversos hospitales del país (Hospital San Juan de Dios, Hospital México, 
Hospital Dr. Rafael Ángel Calderón Guardia, Hospital Dr. Maximiliano Peralta, Hospital Dr. Fernando Escalante 
Pradilla y Hospital San Rafael de Alajuela) y de la Especialidad en Neurología de la Universidad de Costa Rica. 
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100,000 habitantes (Valverde et al., 2015); cifra que podría ser mayor, ya que no toma en cuenta 

los posibles casos atendidos a nivel privado ni los de diagnóstico reciente. Asimismo, la 

Organización Mundial de la Salud (2008) estimó que para el año 2008, Costa Rica era uno de los 

países 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 simultáneas de varias funciones esenciales, como el habla, la vista y la 

movilidad, que sitúan a las personas en situación de dependencia (Peñacoba, Velasco & Moreno-

Rodríguez, 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 físico, emocional, cognitivo, conductual, 

interpersonal, socioeconómico y laboral (Peñacoba et al., 2008). Las características particulares 

de la enfermedad complejizan la experiencia de cuido y se ha encontrado que la presencia de 

síntomas neuropsiquiátricos y deterioro cognitivo provoca más 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 depresión, y menores niveles de calidad de vida (Opara, Jaracz & Brola, 

2012). Por lo tanto, se ha señalado la necesidad de brindar intervenciones psicológicas a personas 

cuidadoras primarias de pacientes con EM, no sólo por su propia salud y bienestar, sino porque 
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esto incide directamente en la calidad del trato y cuido que se le brinda al o la paciente 

(Mendoza-Suárez, 2014). 

En Costa Rica, por el impacto personal, familiar y social de la enfermedad, se ha 

promovido que la atención que se le brinda a los y las pacientes en los hospitales de la CCSS 

incluya medidas no farmacológicas, como la terapia física, ocupacional y psicológica (Valverde, 

et al., 2015); con el fin de mantener su independencia y funcionalidad a nivel cultural, 

económico, social y familiar (Fernández Morales, 2016). La Clínica de Esclerosis Múltiple del 

Hospital San Juan de Dios (HSJD) fue creada en el año 2001, con el objetivo de ofrecer una 

atención 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 demás familiares. Es en este 

contexto que surge la necesidad y el interés de dar continuidad a la Práctica Dirigida de Montero 

Sandoval (2018), en la que se abrió un espacio psicoterapéutico y psicoeducativo dirigido 

específicamente a las personas cuidadoras primarias de pacientes de la Clínica de Esclerosis 

Múltiple del HSJD.  

La presente Práctica Dirigida consistió en la inserción profesional de una estudiante 

avanzada de la Licenciatura en Psicología de la Universidad de Costa Rica en la Clínica de 

Esclerosis Múltiple del HSJD, con el objetivo de adquirir las habilidades y destrezas en el 

ejercicio de la Psicología de la Salud, particularmente en el ámbito hospitalario y el trabajo 

interdisciplinario que el mismo implica. En un periodo de un año, siguiendo la modalidad de 

medio tiempo, se establecieron dos áreas de trabajo. Por un lado, se ofreció atención 

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 

comunicación del diagnóstico y a las dificultades para aceptar y afrontar la enfermedad, se 
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realizaron intervenciones familiares, en las que se incorporó a la persona con EM. Por otro lado, 

se colaboró en el planeamiento y facilitación de charlas y talleres dirigidos a pacientes y 

personas cuidadoras o familiares, como parte de un programa de conferencias que realiza la 

Clínica una vez al mes en el Colegio de Médicos y Cirujanos de Costa Rica, y en la elaboración 

de material psicoeducativo.  

El trabajo realizado se fundamentó en el Modelo Transaccional del Estrés de Richard 

Lazarus y Susan Folkman (1984) y siguió una orientación cognitivo-conductual. El cuido de un 

ser querido en situación de dependencia ha sido considerado un ejemplo prototípico de estrés 

crónico (Figuereido, 2016). Por lo tanto, el modelo seleccionado es uno de los más pertinentes 

para el desarrollo de intervenciones para promover el afrontamiento de dicho rol (Losada-Baltar, 

2016). Por su parte, la literatura señala que las intervenciones basadas en la Modelo Cognitivo-

Conductual son terapias empíricamente respaldadas para la atención clínica de personas 

cuidadoras (Losada-Baltar, 2016) y de pacientes con diagnóstico 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, Díaz & Villalobos, 

2012). 

En este Informe, la sustentante da cuenta del trabajo realizado en su inserción. A 

continuación, se presenta el marco referencial, institucional y teórico-conceptual que guió el 

quehacer de la Práctica Dirigida. Posteriormente, se describe la metodología implementada en las 

diferentes áreas de intervención y se analizan los resultados, alcances y limitaciones de la 

ejecución. Por último, se formulan recomendaciones dirigidas a la CCSS, la Clínica de Esclerosis 

Múltiple del HSJD, la Escuela de Psicología de la Universidad de Costa Rica y sus estudiantes.  
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2. Marco Referencial e Institucional  

En este capítulo, se describen los antecedentes nacionales e internacionales de 

intervenciones en las que se brinda acompañamiento y atención psicológica a personas 

cuidadoras y que dan sustento al carácter cognitivo-conductual y psicoeducativo de la Práctica 

Dirigida. Asimismo, se realiza la contextualización de la instancia en la que se ejecutó la misma.  

 

2.1. Antecedentes internacionales 

A continuación, se relatan los antecedentes internacionales sobre intervenciones 

cognitivo-conductuales y psicoeducativas diseñadas para personas cuidadoras de pacientes con 

EM. Posteriormente, dado que en algunos de los casos atendidos en la Práctica Dirigida se 

incorporó a la persona con EM, se presentan programas de terapia familiar e intervenciones 

dirigidas específicamente a pacientes con diagnóstico reciente. 

  

2.1.1. Intervenciones psicológicas dirigidas a personas cuidadoras de pacientes con EM 

Rintell & Melito (2013) indican que la EM debe ser considerada una enfermedad 

familiar, ya que no sólo repercute en el o la paciente, sino en todo su sistema familiar; por lo que 

es necesario brindar atención a los cuidadores o cuidadoras y otros miembros de la familia de la 

persona diagnosticada. Sin embargo, en su revisión sistemática, Pakenham & Finlayson (2013) 

encontraron que, hasta esa fecha, solamente se había publicado un estudio de intervención 

específico para cuidadores y cuidadoras de pacientes con EM; a pesar de que la literatura 

consistentemente señala la necesidad de atender a esta población. 
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En esta intervención, Finlayson, García & 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, 

diseñaron un programa denominado “Meeting the Challenges of Multiple Sclerosis: Providing 

Support Through Problem-Solving” dirigido a personas cuidadores informales, mayores de 50 

años, 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 trató de 

un programa de cinco sesiones grupales, con una duración 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 más 

preparadas para asumir el rol, que aprendieron a re-evaluar sus experiencias positivamente, y que 

tenían más conocimiento sobre la EM y los recursos comunitarios disponibles (Finlayson, 

Preissner & García, 2009). Afirmaron que el programa les ayudó a apreciar el valor de delegar 

tareas, pedir ayuda, planificar para el futuro y a aplicar el procedimiento de solución de 

problemas a diferentes retos del cuido (Finlayson et al., 2009). Las investigadoras sugieren 

considerar formatos como las tele-conferencias o las sesiones en línea, para aquellos cuidadores 

o cuidadoras que tienen dificultades para asistir personalmente.  

Años después, en Irán, Pahlavanzadeh, Dalvi-Isfahani, Alimohammadi y Chitsaz (2015) 

implementaron un programa psicoeducativo de seis sesiones semanales, en el que brindaron 

información sobre la enfermedad, pautas para el manejo de sus secuelas, técnicas de 

comunicación asertiva y entrenamiento en respiración profunda, relajación y resolución de 
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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) 

diseñaron un programa colaborativo y lo probaron con tres familias de diagnóstico reciente. Con 

una duración de 12 semanas, la intervención tenía tres fases: primero, se instó a cada miembro a 

compartir su propia historia con la enfermedad, luego se brindó psicoeducación sobre la EM, y 

por último, se ayudó a cada familia a diseñar un plan para afrontar los retos asociados a este 

padecimiento. El componente psicoeducativo instrumentó a las familias con los recursos 

necesarios para lidiar con la enfermedad. Se basó en proporcionar información actualizada sobre 

la causa, la evolución, las opciones de tratamiento y psicopatología en la EM; y en enseñar 

prácticas de promoción de la salud y estrategias psicosociales de afrontamiento, haciendo énfasis 

en la importancia de las redes sociales de apoyo. Concluyeron que el plan de colaboración, 

basado en los recursos y fortalezas de la familia, resultó en que las tres familias participantes 

desarrollaron una mayor capacidad para manejar la enfermedad crónica de manera efectiva, a 

largo plazo.   

Por su parte, Tompkins, Roeder, Thomas y Koch (2013) desarrollaron e implementaron 

una intervención con 3.002 parejas estadounidenses en la que alguno de los conyugues tenía EM, 

con el objetivo de fortalecer la relación y mejorar la calidad de vida. El programa duraba un total 

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



 8 

sesiones telefónicas distribuidas en un periodo de 4 a 6 semanas. Los componentes de la terapia 

de pareja fueron las habilidades de comunicación y solución de problemas, el mantenimiento de 

la relación, el afrontamiento de la EM, el manejo del enojo, la administración del dinero y la 

intimidad sexual. Los resultados indican que, tras la intervención, los y las participantes 

reportaron un aumento significativo en la satisfacción con la relación de pareja y la calidad de 

vida, así como mejorías en la comunicación, la solución de conflictos y el manejo de problemas 

conyugales asociados a la enfermedad.  

 

2.1.3. Intervenciones dirigidas a pacientes con diagnóstico reciente de EM 

En distintas revisiones sistemáticas han señalado que la Terapia Cognitivo-Conductual es 

el enfoque psicoterapéutico más utilizado con personas diagnosticadas con EM porque ha 

mostrado resultados favorables en diferentes variables clínicas, como la aceptación de la 

enfermedad, el abordaje del estrés, la depresión u otras alteraciones emocionales, la adherencia al 

tratamiento, el manejo de síntomas (por ejemplo, fatiga, dolor, deterioro cognitivo y disfunción 

sexual) y el entrenamiento en habilidades de afrontamiento (por ejemplo, solución de problemas, 

reestructuración de pensamientos disfuncionales, establecimiento de metas y búsqueda de apoyo 

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

El periodo inmediato al diagnóstico es considerado un momento crítico para favorecer la 

aceptación 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 depresión con una muestra de 30 pacientes de diagnóstico reciente. Se trató de 

una intervención de 10 semanas, con sesiones semanales o quincenales, presenciales y 
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telefónicas. Los contenidos fueron la psicoeducación sobre el modelo cognitivo-conductual de la 

EM, y el entrenamiento en estrategias para (1) la aceptación del diagnóstico, (2) el manejo del 

duelo, (3) la solución de problemas, (4) el establecimiento de metas, (5) los pensamientos 

disfuncionales, (6) las habilidades sociales, (7) el manejo del estrés y los síntomas, (8) la higiene 

de sueño y (9) la prevención y gestión de recaídas. Al finalizar el programa, los y las 

participantes reportaron una reducción 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 

intervención cognitivo-conductual grupal para mejorar la calidad de vida y el bienestar en 85 

personas diagnosticadas con EM en los últimos 3 años. Realizaron cinco sesiones con una 

duración de dos horas, en un lapso de dos meses. Los componentes del programa fueron la 

reflexión sobre la experiencia de diagnóstico y los cambios en la identidad, la definición de 

nuevas metas realistas y significativas, el desarrollo de estrategias para lidiar con los síntomas 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-intervención, encontraron una disminución en los indicadores de afecto negativo y una 

mejoría en el optimismo.  

Por último, Kiropoulos, Kilpatrick, Holmes y Threader (2016) aplicaron un programa 

cognitivo-conductual para la depresión en un grupo de 30 pacientes de diagnóstico reciente en 

Australia. La intervención consistió en ocho sesiones semanales individuales en las que se 

trabajó en la aceptación de la enfermedad, el duelo, el ajuste a la vida con EM, el entrenamiento 

en relajación muscular progresiva, ejercicios de respiración, la solución de problemas, la 
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programación de actividades gratificantes, la reestructuración cognitiva, y la prevención de 

recaídas. Al finalizar, los y las pacientes reportaron reducciones significativas en el uso del 

afrontamiento evitativo y en los síntomas de depresión, ansiedad, fatiga y dolor; así como 

mejorías en la calidad de vida, la aceptación del diagnóstico, el apoyo social percibido, la 

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

 

2.1.4. Aprendizajes recuperados de los antecedentes internacionales  

La revisión de antecedentes internacionales permitió orientar la elección de estrategias de 

intervención en la Práctica Dirigida; al identificar los métodos y técnicas más utilizados en la 

literatura para el abordaje del afrontamiento en pacientes con EM y sus cuidadores o cuidadoras, 

a pesar de que las tratamientos diseñados específicamente para esta población son escasos. A su 

vez, esto refuerza el carácter novedoso del espacio de atención inaugurado por Montero 

Sandoval (2018) en la Clínica de Esclerosis Múltiple del Hospital San Juan de Dios. 

En las intervenciones individuales y familiares en las que participaron los cuidadores y 

cuidadoras, se destacan la psicoeducación sobre la EM, la reestructuración cognitiva, la 

búsqueda de apoyo social y el entrenamiento en comunicación asertiva, solución de problemas y 

la relajación como técnicas esenciales para desarrollar habilidades de afrontamiento, mejorar la 

autoeficacia y disminuir la sobrecarga.  

Por último, los antecedentes señalan la pertinencia de la Terapia Cognitivo-Conductual 

para promover la aceptación del diagnóstico y entrenar a los y las pacientes en manejo del estrés, 

la ansiedad, la depresión y los síntomas de la EM. Se identifican la psicoeducación sobre la 

enfermedad y su manejo, el duelo, la definición de nuevas metas realistas y significativas, la 

activación conductual, la prevención de recaídas y el entrenamiento en reestructuración 
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cognitiva, habilidades sociales, solución de problemas y técnicas de relajación como elementos 

básicos de las intervenciones dirigidas a pacientes con diagnóstico reciente de EM.  

 

2.2. Antecedentes nacionales 

De acuerdo con Salazar Rojas (2015), al atender a personas diagnosticadas con alguna 

enfermedad o condición médica, el sistema de salud costarricense ha tendido a dejar de lado a las 

personas cuidadoras primarias. Durante la revisión bibliográfica, se constató que a los cuidadores 

y cuidadoras se les ha ofrecido un espacio de intervención principalmente como parte de los 

trabajos finales de graduación de estudiantes de Enfermería, Terapia Física y Trabajo Social. 

Para efectos de este sub-apartado, se seleccionaron únicamente los antecedentes de 

intervenciones psicológicas 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 Psicología, en años 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 información sobre una determinada 

enfermedad o padecimiento, instrumentar en el manejo de sus secuelas y entrenar en estrategias 

de afrontamiento y autocuidado. Por ejemplo, Valverde Chavarría (2014) diseñó y validó un 

manual cognitivo-conductual, dirigido a personas cuidadoras, para promover la adherencia al 

tratamiento en pacientes con hipertensión arterial. La guía se enfoca en entrenarles en los 

cuidados que deben brindar, en relación a la adherencia a los tratamientos, a sus seres queridos 

con hipertensión arterial; pero no aborda el propio autocuidado o afrontamiento. 
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Quesada Pastor (2015) implementó un programa de psicoeducación y acompañamiento 

psicológico en el Servicio de Neurocirugía del Hospital México, dirigido a pacientes con tumores 

cerebrales y sus familiares. A través de cinco talleres y cuatro intervenciones individuales, 

brindó información sobre diferentes temas relacionados con la enfermedad, y entrenó en 

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

Salazar Rojas (2015) brindó un espacio psicoterapéutico y psicoeducativo a 67 

cuidadoras y 9 cuidadores de personas con cáncer en fase terminal, atendidas por la Fundación 

Pro Clínica del Dolor y Cuidados Paliativos del Hospital San Juan de Dios. En un total de 13 

talleres, se abordaron temas como el Síndrome del Cuidador, el autocuidado, el proyecto de vida, 

la comunicación asertiva, el manejo de límites, el duelo, el cáncer en fase terminal, 

medicamentos, derechos del o la paciente, entre otros. Se procuró propiciar la expresión de 

pensamientos y emociones en torno al rol y función de cuido e instrumentar a las personas 

cuidadoras acerca del autocuidado y aspectos propios de su labor.  

Zeledón Estrada (2016) llevó a cabo una intervención cognitivo-conductual-emocional 

con cuidadores y cuidadoras de mujeres con cáncer de mama atendidas en el Hospital México 

con el fin de brindarles psicoeducación y optimizar sus estrategias de autocuidado. Facilitó 

charlas a 123 cuidadores y cuidadoras, sobre la patología, los tratamientos, y el rol del cuidador 

en el tratamiento oncológico de la paciente con cáncer de mamá; y brindó pautas de autocuidado 

en talleres en los que participaron 142 personas. Asimismo, realizó intervenciones terapéuticas 

de 1 a 4 sesiones con un total de 39 personas, en las que ofreció psicoeducación sobre el rol de 

cuidador, y utilizó técnicas cognitivo-conductuales, como reestructuración cognitiva, resolución 

de problemas, relajación muscular progresiva, contención y validación emocional, entre otras.  
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Como parte de su Práctica Dirigida, Acuña Padilla (2017) dio continuidad al trabajo de 

Quesada Pastor (2015) con personas cuidadoras de pacientes con neoplasias cerebrales. Brindó 

psicoeducación a 15 familiares sobre los tumores, sus repercusiones, secuelas, cuidados básicos 

y el manejo de los síntomas; y replicó el taller grupal diseñado por su antecesora, con un total de 

43 personas cuidadoras, abarcando contenidos de la patología, las estrategias de autocuidado, la 

planificación de las labores de cuido y la prevención de sobrecarga.  

Beita Campos (2017) trabajó con cuidadores y cuidadoras de personas menores de edad 

atendidas en la Oficina Local San José del Este del Patronato Nacional de la Infancia, 

organizando dos charlas y tres talleres sobre el manejo del estrés, en el que brindó 

psicoeducación y entrenamiento en el desarrollo de técnicas de modificación conductual, 

relajación, reestructuración cognitiva y expresión emocional.  

Vicente Ureña (2017) trabajó en la Clínica de Dolor y Cuidados Paliativos del Hospital 

San Juan de Dios, con cuidadores y cuidadoras de pacientes oncológicos y de cuidados 

paliativos. Realizó 35 visitas domiciliares, con 108 personas, en las que brindó psicoeducación 

sobre el diagnóstico y pronóstico de la enfermedad, la reorganización familiar para la adecuada 

distribución de las labores de cuido y la atención domiciliar brindada por la Clínica. Desarrolló e 

implementó 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) continuó con la Práctica Dirigida de Acuña Padilla (2017). 

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

familiares de pacientes con tumores cerebral.  

Por último, Sobrado Mora y Vindas Prudente (2018) desarrollaron una guía cognitivo-

conductual para el manejo del estrés en cuidadores y cuidadoras de niños y niñas con leucemia. 

Brindaron psicoeducación sobre este tipo de cáncer, el estrés, el síndrome 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, relajación 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 revisión bibliográfica evidenció que, a nivel nacional, se han publicado pocas 

investigaciones e intervenciones con personas diagnosticadas con EM. Robles Cordero (2007) 

realizó entrevistas semiestructuradas a cinco pacientes con EM del Hospital San Juan de Dios 

(HSJD) y les aplicó una batería de pruebas neuropsicológicas para determinar su grado de 

deterioro cognitivo. Las y los participantes tenían entre 24 y 44 años de edad, una evolución 

promedio de la enfermedad de 9.8 años (en un rango de 8 a 16 años) y reportaron tener síntomas 

de fatiga, dificultades en la marcha, sensación de pesadez en las extremidades inferiores y 

sensibilidad a los cambios en la temperatura. Además, se determinó que la atención sostenida, la 

velocidad del procesamiento de la información 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 progresión de la enfermedad y la posibilidad de un 
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mayor deterioro en la persona con EM. Ante esto, la autora recomendó realizar charlas 

psicoeducativas para brindar información a personas cuidadoras y familiares sobre las 

alteraciones cognitivas esperadas en la EM. 

Molina Oreamuno & Rodríguez Solano (2011) diseñaron un instrumento de valoración 

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 años, de los cuales 74.5% 

eran mujeres y 92.7% eran costarricenses. Los y las participantes reportaban tener fatiga y 

síntomas motores, sensitivos, cognitivos, intestinales y urinarios. El 45.5% de los y las 

participantes presentaban un grado de discapacidad mínima y 29.1% discapacidad grave. Las 

pruebas de función motora mostraron la presencia de espasticidad, debilidad muscular, alteración 

en los rangos de movilidad y descoordinación en las extremidades inferiores. Asimismo, los y las 

participantes presentaron un bajo rendimiento en la funcionalidad cognitiva. Se encontró que 

perciben su calidad de vida como baja y que estaba afectada por el deterioro de sus funciones 

cognitivas, la falta de energía y las limitaciones físicas.  

En el año 2015, el Grupo Costarricense de Consenso Nacional para el Manejo de la 

Esclerosis Múltiple adaptó los estándares internacionales de tratamiento basado en evidencia, a 

las condiciones y recursos disponibles en el país (Valverde et al., 2015). De esta iniciativa, nacen 

las Guías Nacionales para el Tratamiento de la Esclerosis Múltiple, con el fin de orientar la toma 

de decisiones médicas en Costa Rica (Sequeira & Villegas, 2018). Aunque reconocen la 

importancia de las medidas no farmacológicas, como terapia física, ocupacional o psicológica, se 

enfocan únicamente en los tratamientos modificadores de la enfermedad y el manejo de las 

recaídas (Valverde et al., 2015). Por lo tanto, hasta el momento, la atención psicológica para 

pacientes con y sus familiares no es una práctica estandarizada en Costa Rica.  



 16 

Por otro lado, Fernández Morales (2016) reclutó a 26 personas con EM atendidas en 

Consulta Externa del Servicio de Neurología del Hospital Calderón Guardia y obtuvo muestras 

de saliva y líquido cefalorraquídeo para establecer el grado de asociación entre el uso de 

tratamiento con interferón beta y la presencia de biomarcadores inflamatorios. Concluyó que el 

estudio de algunos de estos biomarcadores permite monitorear la presencia de actividad 

inflamatoria en el Sistema Nervioso Central y obtener información para optimizar la escogencia 

de los tratamientos. Posteriormente, Mora Rodríguez (2017) revisó los expedientes clínicos de 

pacientes con diagnóstico de EM atendidos en el Servicio de Neurología del Hospital Calderón 

Guardia entre los años 2009 y 2015, con el objetivo de describir sus variables clínicas y 

sociodemográficas de acuerdo con la presencia o no de biomarcadores inflamatorios en el líquido 

cefalorraquídeo.  

La Práctica Dirigida de Montero Sandoval (2018) es la primera intervención publicada a 

nivel nacional en la que se ofreció psicoeducación y atención psicoterapéutica exclusivamente 

dirigido a personas cuidadoras de pacientes con EM; y constituye el antecedente inmediato del 

presente trabajo final de graduación. Brindó atención individual a cuatro personas cuidadoras 

primarias de pacientes con EM, por un periodo entre 2 y 6 meses. Por medio de la 

psicoeducación, la reestructuración cognitiva, las estrategias de autocuidado y el entrenamiento 

en técnicas de relajación, resolución de problemas y habilidades sociales, buscó mejorar las 

estrategias de afrontamiento de la persona cuidadora y aumentar su percepción de autoeficacia. 

Los y las participantes reportaron una disminución de la ansiedad, una mejora en la 

comunicación con familiares, en las habilidades sociales, en la convivencia y en la resolución de 

problemas; así como una mayor comprensión del deterioro cognitivo y sus secuelas, la 
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implementación de estrategias de autocuidado, la identificación 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 revisión bibliográfica señala que, en los servicios públicos de atención a la salud, las 

intervenciones con las personas cuidadoras publicadas en la literatura nacional provienen 

exclusivamente de trabajos finales de graduación de estudiantes de varias disciplinas. En el caso 

de la Psicología, 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 más utilizado, basándose en 

la promoción de la salud, el manejo de la enfermedad o condición del o la paciente y el 

entrenamiento en estrategias de afrontamiento y autocuidado. Se han utilizado técnicas como la 

psicoeducación, la reestructuración cognitiva, la relajación, la comunicación asertiva, la solución 

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

Todos los antecedentes de intervenciones psicológicas constituyen experiencias exitosas 

de atención a personas cuidadoras en el país y brindan un respaldo empírico para las técnicas y 

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

El Hospital San Juan de Dios (HSJD) fue creado en 1845 por José María Castro Madriz, 

durante la administración del presidente José Rafael Gallegos y Alvarado, y se ubica en Paseo 

Colón, San José (CCSS, 2019). Está clasificado como un centro clase A, lo que implica que es 

un hospital nacional que proporciona tratamientos especializados y complejos y desempeña 

actividades de investigación y docencia (Rojas, 2015); perfilándose desde su creación como un 

Hospital-Escuela (CCSS, 2019). Cuenta con el Servicio de Emergencias, la Sección de Consulta 

Externa, los Servicios de Apoyo al Diagnóstico y Tratamiento, la Sección de Cirugía y la 

Sección de Medicina, a la que pertenece el Servicio de Neurología. A su vez alberga la Clínica 

de Esclerosis Múltiple, instancia en la que se realizó la Práctica Dirigida. 

En lo que respecta a la EM, en el año 1991, se publicaron los primeros dos casos en el 

país (Sequeira & Villegas, 2018). Actualmente, la CCSS cubre la totalidad del costo de los 

estudios, pruebas y tratamientos; y de acuerdo con la institución, Costa Rica es uno de los pocos 

países de América en el que el Estado brinda una atención integral a los y las pacientes como 

parte de la seguridad social (Solís, 2013). Por ejemplo, datos institucionales muestran que, para 

el año 2012, se invirtieron US$3.2 millones en la compra de interferón, uno de los tratamientos 

modificadores de la enfermedad (Solís, 2013). 

La Clínica de Esclerosis Múltiple del HSJD fue creada en el año 2001 con el objetivo de 

brindar una atención multidisciplinaria a los y las pacientes diagnosticados con esta enfermedad 

(Molina Oreamuno & Rodríguez Solano, 2011). Actualmente, es la única instancia especializada 

en EM en Costa Rica y Centroamérica. Cuenta con un equipo multidisciplinario, integrado por 

profesionales en Enfermería, Fisiatría, Infectología, Inmunología, Neurología, Psicología, 
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Psiquiatría, Terapia de Lenguaje, Terapia Física, Terapia Ocupacional y Trabajo Social, entre 

otros (Molina Oreamuno & Rodríguez Solano, 2011).  

Es dirigida por la médico fisiatra, Dra. Nelva Elena Vallarino Bernal, Asesora Técnica de 

la Práctica 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 clínica, el examen físico completo, 

evaluaciones de calidad de vida, funcionalidad y deterioro cognitivo (Molina Oreamuno & 

Rodríguez Solano, 2011). Asimismo, la Clínica cuenta con un programa psicoeducativo, en el 

que se realizan charlas informativas mensuales, dirigidas a los y las pacientes de todos los 

hospitales del país y sus familiares y, desde el año 2016, cuenta con un espacio de 

psicoeducación e intervención cognitivo-conductual para los cuidadores y cuidadoras (Montero 

Sandoval, 2018).  
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3. Marco Teórico-Conceptual  

En este apartado, se presentan los principales conceptos y teorías que orientaron la 

Práctica Dirigida. Se definen la esclerosis múltiple y la persona cuidadora primaria, el modelo 

biopsicosocial de la salud, la Psicología la Salud, el Modelo Transaccional del Estrés y el 

Afrontamiento y la Terapia Cognitivo-Conductual. 

 

3.1. Esclerosis Múltiple  

La esclerosis múltiple (EM) es una enfermedad crónica, 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 años, con una edad promedio de 29 años 

(Wootla, Eriguchi & Rodríguez, 2012), y es considerada una de las principales causas de 

discapacidad en personas adultas jóvenes (Multiple Sclerosis International Federation, 2013). Es 

más común en mujeres que en hombres, con una proporción 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). Además, el tratamiento modificador de 

la enfermedad prolonga la supervivencia, por lo que el incremento en la discapacidad y el 

deterioro ocurrirá gradualmente en un plazo de 30 a 50 años (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 

escleróticas, se caracterizan por la pérdida de mielina, el daño 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 clínicas y evolución, la EM es considerada una enfermedad impredecible en su 

curso y pronóstico (Alschuler & Beier, 2015).  

La EM ocurre como una respuesta del organismo, mediada por el sistema inmune, que 

involucra dos procesos patológicos paralelos, la desmielinización inflamatoria y la 

neurodegeneración (Mitolo, Venneri, Wilkinson & Sharrack, 2015). Un factor desencadenante 

desconocido provoca que las células del sistema inmune generen una inflamación en el SNC y 

destruyan las vainas de mielina y los oligodendrocitos, formando las lesiones mencionadas 

anteriormente, dañando y destruyendo los axones e impidiendo su remielinización (Schaeffer et 

al., 2015). Esto causa un enlentecimiento, disrupción o bloqueo en el procesamiento y 

transferencia de información entre neuronas del SNC (Slimp, 2016). Aunado a esto, desde las 

etapas tempranas de la enfermedad, se pueden identificar procesos neurodegenerativos, que 

causan deterioro neurológico irreversible, a raíz del daño o destrucción axonal y la pérdida 

neuronal (Sanai et al., 2016).  

La patología de la enfermedad señala una respuesta inmunológica contra el SNC, por lo 

que puede ser considerada una enfermedad mediada por el sistema inmune; cuya etiología, 

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 señalización y diferenciación de antígenos (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 comparación al resto de la población (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 señala tres 

tipos de factores ambientales relevantes: se ha encontrado una asociación entre la infección 

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 Canadá, 

Estados Unidos, Europa y Australia (DeLuca et al., 2016); y se ha relacionado la vitamina D, que 

ejerce una función en la inmunorregulación, con la susceptibilidad a desarrollar la enfermedad 

(Ramagopalan & Sadovnik, 2011).  

La consecuencia de los procesos patológicos inflamatorios y neurodegenerativos de la 

EM es que prácticamente todas las funciones enervadas por el SNC podrían verse afectadas 

(Thomas et al., 2006); provocando que la presentación y severidad de los síntomas varíe de 

paciente en paciente. Sin embargo, en la mayoría de pacientes, las lesiones se concentran en 

áreas específicas, por lo que se han identificado un conjunto de síntomas comunes (Sequeira & 

Villegas, 2018).  

Estos se conocen como los síntomas primarios de la enfermedad, puesto que son 

causados directamente por los procesos de desmielinización y daño y destrucción axonal (Bull, 

2015). Entre las manifestaciones clínicas más comunes de la EM se encuentran la fatiga; visión 

doble o borrosa; pérdida temporal de la vista en uno o ambos ojos; movimientos oculares rápidos 



 23 

e involuntarios; problemas de equilibrio y coordinación 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; estreñimiento; pérdida 

de control de esfínteres vesicales e intestinales; necesidad de orinar con frecuencia y/o urgencia; 

vaciamiento incompleto de la vejiga; disfunción sexual; dificultades de la deglución; 

enlentecimiento en la articulación; arrastre de palabras; cambios en el ritmo del habla; deterioro 

cognitivo; y depresión (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 síntomas secundarios, que son frecuentes y que comprometen la salud de la persona 

diagnosticada, como las infecciones del tracto urinario, las fracturas y lesiones por caídas, y las 

úlceras por presión (Bull, 2015).  

Cabe destacar que se estima que entre el 20% y el 40% de personas diagnosticadas llegan 

a tener manifestaciones psiquiátricas, como ansiedad, depresión, irritabilidad, apatía, bipolaridad, 

episodios psicóticos, afecto pseudobulbar o labilidad emocional, euforia e ideación 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 información, que subyace a las alteraciones en el funcionamiento ejecutivo, 

la memoria de trabajo, la atención compleja, la fluidez verbal y las habilidades viso-perceptuales 

(Amatto & Goretti, 2016). 
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Por otro lado, la clasificación típica 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 o 

recaídas), en los que se agudizan los síntomas existentes y/o aparecen síntomas nuevos por 

mínimo 24 horas; y de remisión, en los que los síntomas desaparecen total o parcialmente 

(Weinstock-Guttman et al., 2016). Los brotes tienden a ser impredecibles, su duración puede ser 

de días, semanas o meses y su gravedad oscila entre leve y severa (Thomas et al., 2006). Estas 

exacerbaciones corresponden a una reacción 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 presentación inicial de EMRR, pero al 

cabo de 15-20 años de evolución, se acumula la discapacidad y los síntomas empeoran 

gradualmente, con o sin brotes, y sin periodos de remisión 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 progresión gradual de los síntomas, en 

ausencia de recaídas y remisiones (Weinstock-Guttman et al., 2016). Por último, el tipo menos 

frecuente de EM es la progresiva recurrente (EM-PR). Está presente en aproximadamente 5% de 

las personas diagnosticadas, y consiste en una progresión gradual de los síntomas, con recaídas 

ocasionales, claramente identificables (Sontheimer, 2015). La remisión no se caracteriza por la 

recuperación de los síntomas, sino por la continua progresión de la enfermedad (Weinstock-

Guttman et al., 2016). 

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

prueba de laboratorio o estudio de imagen es lo suficientemente sensible y específica para 
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confirmar la enfermedad (Rolak, 2016); pero en Costa Rica se utilizan los Criterios de 

McDonald en su última revisión, del año 2010 (Sequeira & Villegas, 2018). De acuerdo con 

Rodríguez (2012), los y las especialistas en Neurología hacen el diagnóstico de EM con base en 

la historia clínica (registro de la evolución de los signos y síntomas presentes y exploración del 

estado de salud actual), el examen neurológico (detección de cambios y anomalías en funciones 

como la coordinación, el equilibrio, la fuerza, la sensación, los movimientos oculares, los reflejos 

y el habla); el estudio de resonancia magnética (identificación de las lesiones típicas de la EM); 

las pruebas de potenciales evocados auditivos, visuales y somatosensoriales (si hay una demora 

en la prontitud de la conducción nerviosa, podría indicar desmielinización en el SNC); y la 

punción lumbar (se analiza en el líquido cefalorraquídeo si indicadores de inflamación o 

actividad inmunológica en el SNC). 

Actualmente, no existe una cura para la EM (Sontheimer, 2015). Por lo tanto, el abordaje 

consiste en los tratamientos farmacológico de la EM y en la rehabilitación (Lewis & Spillane, 

2019). A nivel farmacológico, existen tres líneas de acción, los tratamientos modificadores de la 

enfermedad, el tratamiento sintomático 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 progresión 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 administración puede ser inyectable, oral o por infusión intravenosa (Lewis & 

Spillane, 2019). Por ejemplo, la primera línea de tratamiento es una inyección, subcutánea o 

intramuscular, del interferón 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 (síntomas 

similares a la gripe, malestar estomacal fatiga y reacciones de alergia, dolor o hematomas en el 

sitio de inyección), la percepción de que no hay beneficios o mejorías con el tratamiento, la 

ausencia de apoyo por parte del proveedor, la interferencia en la rutina cotidiana, la depresión, el 

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

El tratamiento sintomático consiste en medicamentos para manejar los síntomas y 

complicaciones de la EM, como el dolor, espasticidad, los trastornos urinarios, la fatiga y la 

depresión (Rodríguez, 2012). Para los brotes o recaídas, se administran corticoesteroides con el 

fin de disminuir la inflamación del SNC y acelerar la remisión de los síntomas agudos 

(Rodríguez, 2012). En Costa Rica, el fármaco más utilizado es la metilprednisolona; y aunque la 

dosis y duración depende de la severidad de la crisis, lo usual es que se administre de forma 

intravenosa durante tres a cinco días (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 (García, López, Ramos & 

Roig, 2012), se requiere un abordaje multidisciplinario, con equipos integrados por profesionales 

en Neurología, Fisiatría, Enfermería, Psicología Clínica, Neuropsicología, Psiquiatría, Terapia 

Física, Terapia Ocupacional, Terapia de Lenguaje, Nutrición, y Trabajo Social; y otras 

especialidades médicas según sea necesario en cada caso, como Urología, Medicina Interna, 

Oftalmología, 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 información adecuada, soporte emocional y apoyo en el desarrollo de estrategias para 

afrontar y manejar la enfermedad, no sólo a la persona diagnosticada sino también a sus 

cuidadores, cuidadoras u otros familiares. En el caso específico de la Psicología, una de las 

principales recomendaciones basadas en evidencia es la de brindar apoyo psicológico a la 

persona diagnosticada, su cuidador(a) y su familia, así como el entrenamiento en habilidades 

para manejar síntomas como la fatiga, el deterioro cognitivo, el dolor, la depresión y la ansiedad 

(Ministerio de Salud de Chile, 2010).  

Por último, cabe destacar que la EM se manifiesta en la adultez joven, etapa en la que las 

personas son más productivas, económicamente activas y cuando es más 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 diagnóstico 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 síntomas y progresión de la enfermedad 

incluyen la dificultad para realizar tareas básicas de autocuidado (vestirse, bañarse, acicalarse, 

alimentarse), movilizarse (caminar, subir escaleras, manejar), realizar actividades productivas 

(empleo y tareas domésticas) y participar en actividades recreativas y sociales (Finlayson, 2009). 

A nivel psicológico, se tiende a reportar una excesiva preocupación por el futuro, derivada de la 
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evolución incierta de la enfermedad, una percepción 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 común 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 disminución del contacto social y el estigma (Tabuteau-Harrison, 

Haslam & Mewse, 2016).  

Conforme avanza la enfermedad, se producen alteraciones simultáneas de varias 

funciones esenciales, como el habla, la vista y la movilidad, que sitúan a las personas en 

situación de dependencia (Peñacoba, Velasco & Moreno-Rodríguez, 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 

remuneración, a otra que tiene limitaciones en la capacidad para realizar las actividades básicas 

de la vida diaria (Vázquez, et al., 2014). Es usual que este rol y sus funciones se deriven de una 

unión afectiva y/o de parentesco, por lo que típicamente recaen en miembros del núcleo familiar 

inmediato (Espinoza & Jofre, 2012). En la EM, la persona cuidadora primaria proporciona apoyo 

en el cuidado personal, alimentación y otras actividades de la vida diaria, movilidad, labores 

domésticas, transporte y actividades de ocio (Buchanan & Huang, 2013). Se ha estimado que, en 

función de la gravedad de la discapacidad de la persona diagnosticada con EM, el cuidador o 

cuidadora dedica entre 30 minutos y 12 horas al día para asistirle (Arango, Premuda, Aguayo, 

Macías & Villaseñor, 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 división del trabajo y los roles de género (Leibach, Stern, Aguayo, 

Macías & Rábago, 2016). Sin embargo, en comparación a otras condiciones, la EM tiene una 

mayor incidencia en mujeres, por lo que tiende a haber una mayor proporción 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, satisfacción personal, afecto positivo, fortalecimiento de la relación y crecimiento personal y 

significado vital; sin embargo, suele implicar una gran cantidad de tiempo y energía, enfrentarse 

a situaciones para las que no se está previamente preparado o preparada, prescindir de tiempo 
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libre u ocio para sí o la familia, realizar tareas que pueden resultar incómodas o desagradables y 

una carga económica por los gastos directos de la enfermedad e indirectos por la pérdida de 

ingresos (Saíz, Bordallo & García, 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 

día, durante un largo periodo de tiempo, en el que además debe responder a múltiples demandas 

simultáneas 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 está determinado por factores como su estado de salud, el tipo de relación que tiene con el 

o la paciente, la ayuda que recibe de otros familiares, el conocimiento que tiene acerca de la 

enfermedad, cómo se desenvuelve en las tareas de cuido, la capacidad de resolución 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 físicas, 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 máxima expresión es el Síndrome de Sobrecarga de la Persona Cuidadora (Saiz et 

al., 2008); definido como un cuadro plurisintomático, con repercusiones físicas, emocionales, 

médicas, sociales y económicas que pueden llevar al cuidador o cuidadora al desgaste y el 

colapso (Mendoza-Suárez, 2014). El siguiente cuadro sintetiza las principales características de 

este síndrome. 
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Tabla 1. Síntomas asociados al síndrome de sobrecarga de la persona cuidadora 

Manifestaciones físicas 

Hipertensión e incremento del riesgo 
cardiovascular 
Problemas osteoarticulares 
Dolores musculares 
Fatiga crónica 

Alteraciones del ciclo del sueño y del apetito 
Cefalea tensional 
Problemas gastrointestinales 
Alergias 

Manifestaciones psicológicas 

Estrés crónico 
Ansiedad 
Depresión 
Irritabilidad 
Tristeza 
Aislamiento 

Culpabilidad 
Miedo 
Sensación de pérdida de control 
Tendencia a conductas de riesgo (como la 
automedicación, consumo de alcohol u otras 
sustancias) 

Manifestaciones sociales 

Cambios en las relaciones familiares 
Aparición o agudización de conflictos 
familiares 
Alteraciones laborales 

Pérdida de contactos sociales 
Disminución o abandono de actividades 
sociales y de ocio 
Dificultades económicas 

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

 

Distintas investigaciones han encontrado que las condiciones crónicas, 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 fisiológicas, psicológicas y sociales (Figueiredo, 2016), como las mencionadas 

anteriormente. Es frecuente que se presenten estados de ánimo disfóricos, aislamiento social, 

dificultades económicas y familiares y mayor morbilidad general y mortalidad que una población 

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

El modelo biomédico, que definía la salud como la ausencia de enfermedad, predominó 

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 

defunción, y se desarrollaban a partir del contacto con microorganismos como virus o bacterias 

(Sarafino, & Smith, 2011). El desarrollo de antibióticos y de los programas de higiene, 

saneamiento y vacunación, llevaron a la reducción de la mortalidad infantil y el incremento en la 

esperanza de vida, que a su vez implicaron una creciente incidencia de enfermedades crónicas 

(Bravo, 2014). Éstas se caracterizan por ser no transmisibles, de larga duración, por producir un 

deterioro progresivo en el organismo, por acarrear consecuencias físicas, psicológicas 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 así que, en el siglo XX, surgió el modelo biopsicosocial, que sostiene que la salud es 

un proceso-estado, en el que intervienen factores biológicos, psicológicos y sociales; como la 

genética, los cambios bioquímicos, las conductas, los pensamientos, las emociones, el ambiente 

físico, el contexto social, los factores climáticos y las circunstancias socioeconómicas, entre 

otros (Oblitas, 2017). Propone que las personas tienen la capacidad de adaptarse a los constantes 

cambios físicos, emocionales y sociales a lo largo del ciclo vital; y que es posible tener 

funcionalidad, autonomía, salud y bienestar con una enfermedad crónica o discapacidad (Huber 

et al., 2011). Por la interacción recíproca 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 

Psicología para la prevención y el manejo de las enfermedades, y la promoción de la salud 

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



 33 

3.4. Psicología de la Salud 

A partir del modelo biopsicosocial de la salud, se visibilizó la contribución de la 

Psicología en la investigación, prevención, diagnóstico, tratamiento y rehabilitación de 

problemas de la salud; y en 1978, con la creación de la División 38 de la Asociación Americana 

de Psicología (APA), la Psicología de la Salud surgió formalmente como una rama de esta 

disciplina (Brannon et al., 2014). En sentido amplio, ha sido definida como la aplicación de los 

principios y métodos de la Psicología para realzar la salud, prevenir y tratar la enfermedad, 

identificar factores de riesgo o vulnerabilidad, moldear la opinión pública respecto a la salud, y 

mejorar la política sanitaria y los sistemas de atención a la salud (Sarafino & Smith, 2011). Por 

lo tanto, sus principales objetivos son la promoción y mantenimiento de la salud, a través de 

acciones que fomenten un estilo de vida saludable; la prevención de enfermedades por medio de 

la modificación de hábitos no saludables, la evaluación y tratamiento de enfermedades basados 

en las técnicas de modificación de conducta, y la mejora del sistema sanitario con propuestas 

sobre la práctica profesional, las políticas de salud y la educación sanitaria (Oblitas, 2017).  

La Psicología de la Salud parte de la premisa de que la salud de cada persona está 

influenciada o determinada por sus conductas, sus pensamientos, sus emociones y sus relaciones 

sociales; por lo que se citan los siguientes objetivos específicos de los procesos de promoción 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 Psicología 

de la Salud trabajan, de forma colaborativa, en equipos multidisciplinarios desempeñando 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 físicas o emocionales y 

para mejorar la adherencia a los regímenes de tratamiento.  

• Desarrollar y evaluar intervenciones empíricamente respaldadas, adaptadas a las 

características de la población, para la promoción y mantenimiento de la salud y la 

prevención de la enfermedad 

• Implementar intervenciones psicológicas para los problemas psicosociales del ajuste, el 

afrontamiento y la autogestión de las enfermedades crónicas.  

• Participar en la formación y capacitación 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 atención a la salud para 

desarrollar y evaluar programas e intervenciones acordes a estas. 

La Psicología de la Salud propone que, en las enfermedades crónicas las variables 

psicológicas son más determinantes que las físicas 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 crónicas, con el potencial de promover el afrontamiento, manejar los síntomas, 

mejorar la adherencia al tratamiento, incrementar la aceptación 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 más influyentes para la investigación 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 definición de 

Lazarus (1966, citado en Folkman, 2013) del estrés como una relación o transacción 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 transacción, 

que son la evaluación 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 evaluación es un proceso cognitivo por medio del cual se interpreta un estímulo para 

adscribirle un significado, y consta de tres subprocesos (Biggs et al., 2017). Primero, la persona 

valora si la situación puede generar amenazas, daños, pérdidas o retos (evaluación primaria); a 

partir de esto, pondera si tiene la capacidad para manejar o resolver la situación y si cuenta con 

los recursos internos y externos para hacerlo (evaluación secundaria) (Brannon et al., 2014). 

Luego, en la re-valoración cognitiva determina si sus esfuerzos para manejar la situación 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 o que sobrepasan 

su capacidad para hacerles frente (Lazarus & Folkman, 1984). Son patrones aprendidos de 

respuesta ante situaciones estresantes, que están determinados por los recursos y estrategias de la 

persona (Sarafino & Smith, 2011). 
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 Lazarus y Folkman (1984) hicieron la distinción entre las estrategias centradas en el 

problema, que se dirigen directamente al manejo o solución de la situación estresante, y las 

estrategias centradas en la emoción, que regulan la respuesta emocional ante la situación 

estresante. Es más probable que la persona utilice estrategias centradas en el problema cuando 

considera que la situación estresante puede ser cambiada (Lazarus & Folkman, 1984). Algunas 

de estas son la recopilación de información, la búsqueda de apoyo, la solución de problemas, la 

negociación o el uso de otras estrategias que han sido exitosas en situaciones similares del 

pasado (Folkman, 2013). Si el individuo valora la situación estresante como inalterable, es más 

probable que utilice estrategias centradas en la emoción (Lazarus & Folkman, 1984), y algunos 

ejemplos de estas son la búsqueda de apoyo social, la relajación, la huida o evitación, la 

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

En revisiones recientes del modelo, Folkman (2013) propuso un tipo de estrategias 

enfocadas en la búsqueda del propósito y los beneficios, que son centrales en situaciones 

duraderas e inalterables, como lidiar con una enfermedad crónica o cuidar a una persona 

dependiente. Se relaciona con la redefinición 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 situación para encontrar sus beneficios o su significado 

positivo (Briggs et al., 2017).  
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3.5.1. Adaptación del Modelo Transaccional del Estrés y el Afrontamiento a pacientes con 

EM y sus cuidadores o cuidadoras 

El cuido de un ser querido en situación de dependencia ha sido considerado un ejemplo 

prototípico de estrés crónico, debido a que perdura en el tiempo e implica afrontar múltiples 

demandas, tareas y eventos que impactan la vida de la persona que asume este rol (Losada-

Baltar, 2016). A raíz de esto, los modelos más influyentes para el estudio e intervención de este 

fenómeno son el Modelo de Lazarus y Folkman (1984) en su adaptación a personas cuidadoras 

de pacientes con demencia (Pearlin, Mullan, Semple & Skaff, 1990).  Asimismo, en el caso 

específico 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 síntomas 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 tensión 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.  
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Asimismo, es importante tomar en cuenta el contexto de la situación de cuido, que se 

refiere tanto a las características de los y las pacientes y las persona cuidadoras (como su edad, 

género, etnia y  estatus socioeconómico, educativo y laboral) (Pakenham, 2013); como a la 

relación de cuido (historia de la relación, estatus de la relación en la actualidad, la 

reestructuración del vínculo 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 entraña una fuerte 

identificación, apego, lealtad, dedicación, reciprocidad y solidaridad con la familia, que conlleva 

a la obligación 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 señalan los siguientes estresores: 

• Cambios y pérdidas en los roles y funciones de la persona cuidadora 

• Cambios en la relación con el o la paciente 

• Pérdida de intimidad en la relación de pareja 

• Tensión en las dinámicas familiares 

• La naturaleza impredecible de la EM 

• La actitud del o la paciente a la enfermedad 

• Psicopatología en el o la paciente 

• Grado de discapacidad del o la paciente 

• Dificultades para comprender y manejar los síntomas físicos, cognitivos, conductuales y 

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

• Excesivas tareas y funciones de cuido 

• Dificultades para planificar el día a día 

• Preocupaciones por el futuro (progresión de la enfermedad, capacidad para cumplir con 

el cuido, finanzas familiares) 

• Dificultades económicas asociadas a la pérdida de ingresas y el aumento de los gastos 

• La falta de infraestructura accesible 

• La falta de comprensión y apoyo por parte de la familia y las amistades 

• Las dificultades para pedir y aceptar ayuda 

• La falta de información clara y confiable sobre la EM. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Estresores: 
• Cambios y pérdidas 
• Problemas relacionados 

a la EM y la persona 
diagnosticada 

• Demandas del cuido 
• Carga del cuido 
• Preocupaciones sobre 

el futuro 
• Estresores externos 

Mediadores: 

 

 

 

 

 

 

 

Experiencias 
de apoyo 

Recursos de 
afrontamiento 

Factores de 
motivación 

para el cuido 

Resultados: 
• Salud y bienestar 
• Calidad de vida 

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 evaluación cognitiva, si el o la paciente o el cuidador o cuidadora 

interpretan la enfermedad o la situación de cuido como amenazante, incontrolable o que limita 

las oportunidades de crecimiento personal, el ajuste será negativo (Dennison et al., 2009).  Las 

evaluaciones cognitivas sobre la incertidumbre de la EM y sobre la autoeficacia también son 

críticas para la adaptación (Pakenham, 2013).  

La re-evaluación 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 atención para hacer cambios necesarios en el estilo 

de vida; una oportunidad de conocer personas nuevas, descubrir fortalezas que no sabían que 

tenían; el crecimiento espiritual; una mayor empatía hacia otras personas en situaciones adversas; 

la redefinición de las metas personales; la búsqueda de nuevos intereses; mayor unión familiar, 

sentirse valorados; satisfacción de cuidar y apoyar a un ser querido; aprendizaje de habilidades 

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

En el caso específico 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, sensación de deber y obligación, la creencia de que la persona 

diagnosticada haría lo mismo por ellos, el deseo de mantener la sensación de normalidad en sus 

vidas y proteger a la familia de posibles efectos adversos, y la identificación de beneficios 

(Topcu et al., 2016).  
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En lo referente a las estrategias de afrontamiento, la literatura señala que el uso de 

estrategias pasivas centradas en la emoción, como la negación, la evitación, la culpabilización y 

el pensamiento mágico, se han asociado al ajuste desadaptativo a la EM y la situación de cuido; 

mientras que la aceptación, la búsqueda de apoyo social, el optimismo, la re-evaluación 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 

situación 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 último, 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 psicoterapéuticas que guíen y entrenen a las personas diagnosticadas y sus 

cuidadoras en el desarrollo y selección 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 empírico 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 

teorías y métodos cognitivos y conductuales (Traeger, 2013), fundamentadas en principios y 

procedimientos validados empíricamente (Ruiz, Díaz & Villalobos, 2012). Su objeto es la 

conducta, manifiesta o encubierta, susceptible de medición; en sus cuatro niveles de respuesta 

(cognitivo, conductual, emocional y fisiológico) (Ruiz et al., 2012). Parte de que estos niveles 

están interrelacionados entre sí e influenciados por variables biológicas 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 perpetúan por creencias y pensamientos rígidos, 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 fisiológicas a las mismas (Wenzel, 2018). De esta 

forma, es la interpretación e una situación la que influye en las consecuentes reacciones en los 

tres niveles de respuesta, y no el evento en sí 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 críticas (Ruiz et al., 2012). Por ejemplo, la 
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activación conductual es una intervención con eficacia demostrada para abordar la depresión 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 depresión 

tienden a aislarse e interrumpir las actividades que elevan su estado de ánimo 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 diálogo interno esencial para planificar, organizar focalizar la atención, 

guiar la conducta, evaluar los resultados, reducir la ansiedad o solucionar problemas (Larroy, 

2010); que complementa el Entrenamiento en Solución de Problemas (ESP) y el Entrenamiento 

en Habilidades Sociales (EHS). El 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 comunicación con los 

demás y la expresión de pensamientos, sentimientos, necesidades, preferencias y deseos 

(Mueser, 2018). Así, 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 situación estresante, las personas pueden tener reacciones 

fisiológicas que generan malestar y que inhiben el afrontamiento. Las técnicas de control de la 

activación ayudan a disminuir las reacciones desencadenadas por la activación del Sistema 

Nervioso Simpático, para facilitar el afrontamiento, la recuperación de la sensación de calma y el 

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

Por lo tanto, el Modelo Cognitivo-Conductual señala 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, Díaz & 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 específico en el que se enmarcan (Ruiz et al., 

2012). Con esto, se pretende generar un comportamiento más funcional, una mejoría en el estado 

de ánimo y una disminución de la hiperactividad fisiológica (Beck, 2011).  

Es una modalidad de psicoterapia orientada a objetivos, definidos junto con el o la 

consultante, y estructurada, en la que en cada sesión 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 explicación e intervención y que aprenda 

técnicas para generar cambios en sus pensamientos, conductas y emociones; y su naturaleza es 

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

La Terapia Cognitivo-Conductual se basa en una constante evaluación 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 evaluación 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 fisiológicas, los patrones de 

afrontamiento, los posibles déficits de habilidades o conocimiento, el apoyo social, los 

problemas interpersonales, económicos o legales, el estado de salud, los tratamientos previos, el 

autoconcepto, entre otros (Dobson & Dobson, 2017). A partir de la evaluación, se hace la 

formulación del caso; que se refiere al conjunto de hipótesis para explicar las conductas 

problema y que permite definir los objetivos de intervención, seleccionar las estrategias o 

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

En las intervenciones, se entrena a la persona consultante en las técnicas seleccionadas a 

partir del análisis funcional de la conducta y se realizan ensayos de conducta para facilitar su uso 

en la vida cotidiana. Las estrategias cognitivas, como la reestructuración cognitiva, se usan para 

identificar las cogniciones desadaptativas y/o disfuncionales y reemplazarlas por alternativas más 

realistas y funcionales; mientras que las técnicas conductuales se utilizan para romper patrones 

de conducta disfuncionales, moldear conductas de promoción de la salud, desarrollar habilidades 

sociales, de solución de problemas, autocontrol, afrontamiento y autorregulación emocional 

(Garduño, Riveros & Sánchez-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 generalización de las ganancias terapéuticas (Kingdom 

& Mander, 2015).  

Al cumplir con los objetivos terapéuticos, antes de finalizar la intervención, se trabaja en 

la prevención y manejo de las recaídas. De esta forma, se verifica que la persona consultante 

posee las herramientas y estrategias para favorecer la generalización 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 críticas con riesgo de 

recaída (Badós, 2010); la cual es conceptualizada como una experiencia de aprendizaje y no un 

fracaso personal (Lustyk, 2013). Asimismo, periódicamente 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 empírico para validar sus constructos 

subyacentes, técnicas e intervenciones (David, Cristea & Hofmann, 2018). Aunque se originó 

para el tratamiento de trastornos psicológicos, como la depresión o la ansiedad, es un enfoque 

terapéutico efectivo para la promoción de la salud, la prevención y el manejo de las 

enfermedades crónicas (Trager, 2013); y para mejorar el afrontamiento y el autocuidado en 

cuidadores y cuidadoras (Losada et al., 2015). A continuación, se describen los modelos e 

intervenciones cognitivo-conductuales que se reportan en la mayoría de estudios para personas 

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

En su Modelo Integrado del Impacto Psicológico de las Demencias en las Familias, 

Losada et al. (2017) afirman que la literatura consistentemente señala que la salud y la calidad de 

vida de las personas cuidadoras están influenciadas por diversas conductas problema sujetas a ser 

abordadas en intervenciones psicológicas, enlistadas a continuación: (1) deficiencias en el 

conocimiento sobre la enfermedad y dificultades para manejar algunos síntomas y 

comportamientos problemáticos 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 dedicación exclusiva al cuido, y 

la auto-exigencia de ser un “buen cuidador o cuidadora” y dedicarse exclusivamente al cuido; (4) 

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

(6) la hiperactivación fisiológica 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 específico de personas 

cuidadoras de pacientes con EM, Peñacoba et al. (2008) afirman que el abordaje psicológico 

sigue dos líneas de actuación: “cuidar mejor” y “cuidar-se mejor”.  Las estrategias para “cuidar 

mejor” tienden a enfocarse en mejorar el afrontamiento activo e incluyen la inoculación contra el 

estrés, el entrenamiento en habilidades sociales, el establecimiento de límites, la psicoeducación 

sobre la enfermedad y el manejo de la misma, y el fomento de la autonomía del o la paciente; 

entre otras técnicas que se pueden trabajar por medio de sesiones grupales o individuales 

(Peñacoba et al., 2008). 

Las estrategias para “cuidar-se mejor” se enfocan en proporcionar a los cuidadores y 

cuidadoras recursos y herramientas para reducir la percepción de amenaza, aumentar la 

percepción de control sobre la situación y mejorar el afrontamiento (Peñacoba et al., 2008). Se 

busca promover el autocuidado, entendido como la serie de conductas que hace una persona para 

mejorar o 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-González, Romero-Moreno, Losada, Márquez-González & Zarit, 2015). Algunas de las 

estrategias más utilizadas para todo lo anterior son la reestructuración cognitiva, el 

entrenamiento en resolución de problemas y técnicas de relajación, la búsqueda de apoyo social, 

entre otras (Peñacoba et al., 2008).  
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Finalmente, en lo que respecta a las intervenciones con pacientes con EM, los protocolos 

de atención suelen incluir la reestructuración cognitiva, el entrenamiento en técnicas de control 

de la activación, en habilidades sociales, de afrontamiento y de solución de problemas (Sperry, 

2009). Se ha encontrado que es un tratamiento efectivo para el manejo de la depresión, la 

ansiedad, el estrés y algunos síntomas de la EM, como la fatiga, el dolor, el deterioro cognitivo y 

la disfunción sexual; así como abordaje de problemas psicosociales asociados a la enfermedad 

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

La serie de publicaciones Treatments that Work, de intervenciones psicológicas basadas 

en evidencia, incluye un programa para el manejo del estrés y la depresión, desarrollado y 

validado por David Mohr (2010), psicólogo clínico con amplia experiencia en la investigación y 

tratamiento de la EM. El programa de tratamiento está diseñado para ser implementado en un 

periodo de 8 a 16 semanas, con sesiones de 45 a 50 minutos. Los componentes básicos del 

programa son el entrenamiento en solución de problemas, el establecimiento de objetivos, la 

activación conductual, la reestructuración cognitiva, la búsqueda de apoyo social la prevención y 

el manejo de recaídas; e incluye módulos opcionales como el entrenamiento en técnicas de 

comunicación asertiva, en habilidades para la planificación de actividades y organización del 

tiempo, en técnicas de relajación y en estrategias para el manejo de la fatiga, el dolor crónico y la 

fobia a las inyecciones (Mohr, 2010).  
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4. Problematización y Objetivos 

4.1. Situación Problema 

En su revisión, Corry y While (2009) encontraron un consenso de que las características 

particulares de la esclerosis múltiple (EM), como su temprana edad de inicio, cronicidad, 

progresividad, impredecibilidad, la pérdida de la funcionalidad y la presencia de síntomas 

neuropsiquiátricos 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 múltiples demandas que pueden generar estrés crónico con 

repercusiones a nivel físico, psicológico, social, familiar y económico (Peñacoba et al., 2008).  

Numerosos estudios llevados a cabo en varios países, apuntan a que esta población 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-García, & Benito-Delgado, 2014; Macías-Delgado, et al., 2014; Giordano, et 

al., 2016). Asimismo, las personas que cuidan a pacientes con EM pueden llegar a experimentar 

depresión, ansiedad, irritabilidad, fatiga y estrés (Corry & While, 2009; Kouzoupis, et al., 2010; 

Opara, Jaracz & Brola, 2012; Labiano-Fontcuberta, Mitchell, Moreno-García & Benito-León, 

2015). Se ha encontrado que el deterioro cognitivo y la sintomatología neuropsiquiátrica 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 población es 

considerada la “segunda víctima” o la “paciente silenciosa” (Méndeza-Suárez, 2014) y es posible 

que su sobrecarga interfiera en el desempeño de sus tareas, repercutiendo negativamente en el 

bienestar del o la paciente (Vázquez 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 síntomas de la enfermedad, la pérdida de control, la actitud y falta de apreciación 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 

relación con el o la paciente, pérdida o deterioro del vínculo de pareja, el desgaste físico 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 

relación con la persona con EM, un aumento en la apreciación de la vida, un cambio en sus 

prioridades y metas personales, una mayor compañía, crecimiento personal, un mayor insight y 

empatía 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 reestructuración cognitiva puede ayudar a los cuidadores y cuidadoras a replantear la 

experiencia de asumir esta tarea y así mejorar el afrontamiento.  

La literatura señala que las consecuencias, positivas o negativas, de ser cuidador o 

cuidadora no están 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 revisión sistemática, Losada et al. (2017) identifican áreas relacionadas 

con la salud y el bienestar de las personas cuidadoras, todas susceptibles a ser abordadas en 

intervenciones psicológicas: desconocimiento sobre la enfermedad y dificultades para manejar 
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los síntomas y conductas problemáticas; pensamientos irracionales, negativos y distorsionados 

sobre la labor de cuido; bajo apoyo social, aislamiento; desactivación conductual y descuido de 

las propias necesidades, intereses y actividades para dedicarse exclusivamente al cuido; déficits 

en habilidades de afrontamiento; rechazo o evitación de experiencias internas y externas 

aversivas, e hiperactividad fisiológica. 

Por todo lo anterior, se señala la importancia de implementar una intervención 

psicoeducativa y psicoterapéutica con las personas que cuidan a pacientes con EM, para la 

promoción de su salud y el fomento de una mejora en su calidad de vida. Se propuso que dicha 

intervención 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, además, 

que la Clínica de Esclerosis Múltiple del Hospital San Juan de Dios no brinda atención 

psicológica individualizada a esta población, por lo que se trata de una problemática desatendida 

que pretende ser subsanada a través de la inserción de estudiantes avanzadas de la Licenciatura 

en Psicología como parte de su Trabajo Final de Graduación. 

Por otro lado, durante la ejecución de la Práctica Dirigida, se determinó que era 

importante incorporar a la persona con EM en los procesos terapéuticos. Esto ocurrió 

exclusivamente en casos de pacientes que tenían menos de un año de haber recibido el 

diagnóstico. Al respecto, se ha señalado que los primeros años tras el diagnóstico son críticos 

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 distrés 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 información comprensible e imparcial sobre la enfermedad, y para 

instrumentarlas en el desarrollo de estrategias para manejar los síntomas y secuelas y adaptar los 

roles y actividades a la nueva condición de salud (Calandri et al., 2016).  Además, la literatura 

reporta que el diagnóstico 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 interrelación 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 último, los lineamientos de atención 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 diagnóstico (European 

Multiple Sclerosis Platform, 2012; Ministerio de Salud de Chile, 2010; National Institute for 

Health and Care Excellence, 2014). No obstante, se encontró que en los casos atendidos de 

diagnóstico reciente no se brindó dicho acompañamiento, por lo que constituía una problemática 

desatendida por los Servicios de Neurología de distintos hospitales de la Caja Costarricense de 

Seguro Social. Por lo tanto, la Práctica Dirigida fue una oportunidad propicia para atender dicha 

problemática, al ofrecer espacios de atención clínica y psicoeducación 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 diagnóstico (Calandri et al., 2016).  
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4.2. Objetivos de la Práctica Dirigida 

4.2.1. Objetivo General 

• Adquirir habilidades y destrezas en el ejercicio de la Psicología de la Salud, enfocada en 

la psicoeducación y la intervención cognitivo-conductual para el desarrollo de estrategias 

de autocuidado y afrontamiento en personas cuidadoras primarias de pacientes 

diagnosticados o diagnosticadas con esclerosis múltiple que atienden a la Clínica de 

Esclerosis Múltiple del Hospital San Juan de Dios. 

 

4.2.2. Objetivos Específicos 

• Formular el análisis funcional de las conductas problema identificadas por las personas 

cuidadoras primarias de pacientes con esclerosis múltiple para orientar la intervención 

cognitivo-conductual.  

• Entrenar a las personas cuidadoras primarias de pacientes con esclerosis múltiple en la 

detección y manejo de creencias y pensamientos disfuncionales para mejorar su 

percepción 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 múltiple 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 múltiple un 

plan de prevención de recaídas y el manejo de las mismas.  
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• Colaborar en el desarrollo de charlas grupales de psicoeducación sobre la enfermedad, el 

autocuidado y el afrontamiento dirigidos a personas cuidadoras primarias o familiares de 

pacientes con esclerosis múltiple.  

 

4.2.3. Objetivos Externos 

• Contribuir a la atención integral de pacientes con esclerosis múltiple del Hospital San 

Juan de Dios al brindar estrategias de afrontamiento y de autocuidado a sus cuidadores y 

cuidadoras primarios.  

• Visibilizar el papel de la Psicología de la Salud en el abordaje interdisciplinario de 

pacientes con esclerosis múltiple y sus familiares en la Clínica de Esclerosis Múltiple del 

Hospital San Juan de Dios. 
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5. Metodología y descripción detallada del proceso 

La Práctica Dirigida consistió en la inserción de una estudiante egresada de la 

Licenciatura en Psicología, como continuidad y ampliación de las funciones y tareas realizadas 

por Montero Sandoval (2018) en su Práctica Dirigida, bajo la dirección, supervisión y asesoría de 

la Dra. Ana María Jurado Solórzano y la Dra. Nelva Elena Vallarino Bernal, Directora de la 

Clínica de Esclerosis Múltiple del Hospital San Juan de Dios (HSJD). El trabajo realizado giró 

en torno a dos áreas, que fueron la atención terapéutica individual o familiar a cuidadores y 

cuidadoras de pacientes con esclerosis múltiple y la participación en el programa de charlas 

psicoeducativas, dirigidas a los y las pacientes y sus familiares, de la Clínica de Esclerosis 

Múltiple. 

En este apartado, se describen la población meta, la estrategia de intervención, las 

funciones, actividades y tareas realizadas, las técnicas utilizadas, el sistema de supervisión 

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

 

5.1. Población beneficiaria 

Las personas beneficiarias directas de la Práctica Dirigida fueron los cuidadores, las 

cuidadoras y los y las pacientes con EM que participaron en los procesos terapéuticos; así como 

las personas que asistieron a las charlas en las que la sustente participó en la facilitación de las 

mismas y/o en la elaboración de material psicoeducativo. Un total de 35 personas participaron en 

las sesiones de evaluación, psicoeducación, psicoterapia y valoración funcional. El número 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, así como otros miembros de 

la familia; debido al abordaje de situaciones problemáticas, cambios en las dinámicas familiares, 

psicoeducación sobre la EM, redistribución de funciones y desarrollo de estrategias para el 

manejo de la enfermedad u otros eventos críticos. Asimismo, la inserción favoreció 

indirectamente al personal de la Clínica de Esclerosis Múltiple del HSJD; ya que el trabajo 

interdisciplinario permitió que la sustentante apoyara las labores de la Clínica, al brindar 

información sobre la enfermedad y contención emocional a las personas cuidadoras, el núcleo 

familiar y los y las pacientes recién diagnosticadas.  

 

5.2. Estrategia de intervención 

La Práctica Dirigida tiene por objetivo la adquisición de las habilidades y las destrezas 

propias del ejercicio de la Psicología de la Salud en el ámbito hospitalario, con énfasis en la 

psicoeducación y la atención clínica de las personas cuidadoras de pacientes con EM. La primera 

área 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 

ideográfica y contextual del enfoque terapéutico, la atención brindada fue individualizada y 

adaptada a las necesidades, condiciones, características 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 intervención consistió en una evaluación inicial, a partir de la 

cual se definieron los objetivos terapéuticos y el plan de acción. Posteriormente, se llevaron a 

cabo las intervenciones en sesiones con la persona cuidadora, sola y/o acompañada del o la 

paciente con EM; en su mayoría realizadas semanalmente, con una duración aproximada de hora 

y media a dos horas cada una. Para el cierre de los procesos terapéuticos, se elaboró un plan de 

prevención y manejo de recaídas para favorecer la generalización y mantenimiento de las 

ganancias terapéuticas (Badós, 2010). Las supervisiones semanales con la Directora de la 

Práctica Dirigida, la revisión bibliográfica, la elaboración de materiales psicoeducativos y la 

participación en consultas de valoración funcional atendidas por la Asesora Técnica fueron 

actividades que apoyaron esta área de acción. 

En las intervenciones terapéuticas con familias de pacientes de diagnóstico reciente, se 

identificó una necesidad de recibir información sobre la EM, que no estaba siendo atendida 

satisfactoriamente por los servicios de atención a la salud. Por lo tanto, se propuso como 

actividad emergente la elaboración de un libro psicoeducativo. Para esto, se llevó a cabo una 

extensa revisión bibliográfica para la preparación del contenido temático con información 

brindada por la Asesora Técnica y recopilada por la sustentante, la detallada supervisión del 

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

La segunda área de intervención fue la colaboración en el programa de charlas 

psicoeducativas de la Clínica de Esclerosis Múltiple del HSJD. La Clínica organiza un 10 total 

de charlas al año, celebradas los últimos 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 están 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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duración 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 

intervención para esta área de trabajo fueron definir junto con la Asesora Técnica, el tema y 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. Descripción de funciones y actividades realizadas 

En este sub-apartado, se describen las funciones y actividades realizadas en cada área de 

intervención, así como las técnicas, herramientas e instrumentos utilizados para el cumplimiento 

de los objetivos específicos. Cabe señalar que el área de atención psicoterapéutica integra los 

primeros cuatro objetivos específicos de la Práctica Dirigida; mientras que el quinto objetivo 

corresponde al área de charlas psicoeducativas. 

 

5.3.1. Actividades y funciones del área de atención psicoterapéutica. 

En síntesis, las actividades realizadas para el área 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 

elaboración de un plan de prevención y manejo de las recaídas.  

Las evaluaciones conductuales permiten recopilar y organizar la información 

proporcionada por las personas consultantes, con el fin de diseñar e implementar una 

intervención adecuada a las características y necesidades de las mismas (Bravo & Mora-

Miranda, 2014). A continuación, 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 evaluación conductual para determinar la(s) conducta(s) problema de las 

personas consultantes y las variables relacionadas con su mantenimiento, y aplicar 

otros instrumentos de evaluación, pertinentes para cada caso.  

• Junto con las personas consultantes, formular el análisis funcional de la conducta, 

definir los objetivos terapéuticos, diseñar el plan de intervención 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 realizó en sesiones individuales de psicoeducación y psicoterapia, 

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

fueron:  

• Revisar información sobre los temas pertinentes para cada caso, planificar las 

sesiones y elaborar materiales audiovisuales de apoyo para trabajar en la sesión o 

entregar a las personas consultantes como resumen o tarea. 

• Brindar psicoeducación sobre los temas pertinentes para cada caso. Los más comunes 

fueron la EM y estrategias para su manejo; otras enfermedades o condiciones de salud 

relevantes; la relación entre pensamientos, conductas, emociones y reacciones 

fisiológicas; el autocuidado para personas cuidadoras; las conductas de promoción de 

salud; la participación activa en la gestión de la salud; entre otros.  
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• Entrenar en la identificación y debate de los pensamientos y creencias irracionales, 

distorsionadas o disfuncionales, con base en el modelo de Beck (2011). 

• Entrenar en herramientas y estrategias de afrontamiento pertinentes para cada caso 

(por ejemplo, técnicas de relajación, entrenamiento en habilidades sociales y solución 

de problemas, activación conductual, entre otras). 

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

• Asignar ejercicios y ensayos conductuales a realizar durante las sesiones o de tarea 

para practicar las técnicas y herramientas desarrolladas.  

• Sistematizar los principales acontecimientos, avances, dificultades y asuntos 

pendientes de cada sesión en las bitácoras y expedientes terapéuticos.  

 

Por último, para el cierre de los procesos terapéuticos, durante las sesiones individuales 

se elaboró un plan de prevención y manejo de recaídas con cada persona consultante (Sarafino & 

Smith, 2011); desempeñando las siguientes funciones: 

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

pendientes del proceso terapéutico. 

• Brindar psicoeducación sobre las recaídas, su prevención y manejo. 

• Elaborar y ensayar un plan de prevención y manejo de recaídas que contemple los 

factores de riesgo, las señales de alarma y las estrategias de actuación pertinentes.  

• 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 área de charlas psicoeducativas. 

Las actividades implicadas en esta área fueron la preparación de las charlas y la 

participación en las mismas. Las funciones relativas a la preparación fueron revisar la 

bibliografía 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; alimentación saludable y actividad física en la EM; vacunación en la 

EM; derechos de las personas con discapacidad; y dolor, depresión y fatiga en la EM. Durante 

las charlas, se participó como observadora o como facilitadora de las mismas; y posteriormente, 

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

 

5.4. Descripción 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 diagnóstico de EM.  

 

5.4.1. Evaluación conductual 

Las técnicas utilizadas para la evaluación 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 

diádico, con la persona diagnosticada con EM; y se considera la técnica propicia para recabar la 

información necesaria para hacer la historia clínica, identificar la(s) conducta(s) problema y sus 

parámetros (frecuencia, intensidad y duración), antecedentes y consecuencias, los recursos y 

fortalezas de las personas consultantes, y las condiciones biológicas, sociales y ambientales 
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históricas y actuales de cada caso (Fernández-Ballesteros, 2013; Ruiz et al., 2012). Para las 

entrevistas y el expediente terapéutico, se elaboró un instrumento a partir de los lineamientos 

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

Los autorregistros son métodos de recogida de información basados en la 

autoobservación, en los que las personas consultantes monitorean su propia conducta en 

situaciones naturales y la registran mediante un procedimiento establecido (Fernández-

Ballesteros, 2013). Permiten examinar detalladamente las respuestas cognitivas, emocionales, 

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

En algunas de las evaluaciones se consideró necesaria la aplicación de instrumentos 

psicométricos, enumerados a continuación:  

• Inventario de Situaciones y Respuestas de Ansiedad (ISRA): Diseñado por Miguel-

Tobal & Cano-Vindel (2002) y adaptado a la población costarricense por Jurado 

Solórzano (2010); reportando una excelente consistencia interna, con un alfa de 

Cronbach entre 0,91 y 0,98. Se utilizó para evaluar la frecuencia de respuestas 

cognitivas, motoras y fisiológicas ante diversas situaciones ansiógenas. Se considera 

que una puntuación entre 0-25 es de ansiedad mínima, de 30-75 es de ansiedad 

moderada-marcada, de 80-95 es severa y de 99 es extrema (Jurado Solórzano, 2010).  

• Escala de Valoración de la Ansiedad de Hamilton (HAS): Diseñada por Hamilton 

(1959) y adaptada al español por Lobo et al. (2002), se implementó 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 puntuación igual o mayor a 14 puntos califica como ansiedad 

clínicamente significativa.  

• Escala de Ansiedad Estado/Rasgo (STAI): Diseñada por Spielberger, Gorsuch y 

Lushene en su adaptación al español (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 puntuación para cada escala oscila entre 0 y 

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

• Inventario de Depresión de Beck (BDI-II): Diseñado por Beck et al. (1996) y adaptado 

a la población 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 clínica, con un alfa de Cronbach de 0,89. Se administró para evaluar la 

presencia y gravedad de síntomas depresivos, y los puntos de corte para Costa Rica 

son: 0-7 rango mínimo, de 8-20 rango leve, de 21-34 rango moderado y de 34-63 rango 

severo (Redondo Alfaro, 2015). 

• Cuestionario de 90 Síntomas Revisado (SCL-90-R): Diseñado por Derogatis en su 

adaptación al español (2001), con un alfa de Cronbach entre 0,79 y 0,9. Se implementó 

para detectar la presencia de síntomas de depresión, ansiedad, somatización, paranoia, 

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

• Cuestionario de Salud (SF-36): Diseñado por Ware & Sherbourne (1992) y adaptado al 

español por Alonso, Prieto y Antó (1995), con una consistencia interna alta (alfa de 

Cronbach de 0,80) para todas las escalas excepto para “función social” (alfa de 
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Cronbach de 0,76). Se utilizó para evaluar el estado de salud general y la presencia de 

síntomas somáticos, depresivos, ansiosos y de disfunción social; y se sugiere que las 

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

• Cuestionario de Salud General de Goldberg (GHQ): Diseñado por Goldberg (1979), en 

su adaptación española de Lobo et al. (1985), con una fiabilidad test-retest de 0,9; 

usada para identificar síntomas somáticos, depresivos, ansiosos y de disfunción social. 

• Inventario Multimodal de Estimación del Afrontamiento (COPE): Diseñado por Carver, 

Scheier y Weintraub, adaptado al español por Crespo y Cruzado (1997), con un alfa de 

Cronbach entre 0,42 y 0,89. Se implementó para identificar estrategias de 

afrontamiento ante el estrés. La puntuación para cada estrategia oscila entre 0 y 4, entre 

más cercana esté a 4, se considera que es una de las estrategias que más se utiliza para 

afrontar el estrés. 

• Entrevista sobre la Carga del Cuidador: Diseñada por Zarit y Zarit (1982) y adaptada 

al español por Martín et al. (1996), obteniendo una excelente consistencia interna, con 

un alfa de Cronbach de 0,91 (Crespo & López, 2007). Es el instrumento más utilizado 

para detectar la presencia del síndrome de sobrecarga en personas cuidadoras. La 

puntuación oscila entre 0 y 88; y se considera que una puntuación igual o menor a 46 

indica que no hay sobrecarga, de 47-55 puntos hay sobrecarga leve y que una 

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

 

La información recopilada en la evaluación conductual permitió realizar el análisis 

funcional para cada persona consultante, que es un modelo de formulación 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 básicos de conducta, las condiciones biológicas y ambientales 

históricas que influenciaron dichos repertorios y las condiciones biológicas y ambientales 

actualmente implicadas en el mantenimiento del problema (Fernández-Ballesteros, 2013). La 

formulación se utiliza para plantear las hipótesis sobre el origen, mantenimiento y cambio de la 

conducta problema, definir los objetivos de intervención y seleccionar las técnicas apropiadas 

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

 

5.4.2. Psicoeducación 

Esta modalidad de tratamiento integra las intervenciones psicoeducativas y 

psicoterapéuticas y se ha implementado exitosamente en una amplia gama de enfermedades 

crónicas y trastornos psicológicos (Suzuki & Tanoue, 2013). Consiste en brindar a la persona 

diagnosticada y su familia información concisa, relevante y actualizada sobre el proceso de la 

enfermedad, tratamientos, recursos disponibles, el manejo de los síntomas; y capacitarles en el 

desarrollo de habilidades de afrontamiento de la condición u otras circunstancias adversas 

(Figuereido, 2016).  

 

5.4.3. Asignación de tareas 

Las tareas son una parte integral y obligatoria de la Terapia Cognitivo-Conductual, 

puesto que proporcionan información para las sesiones de trabajo clínico y facilitan la 

generalización de los cambios cognitivos y conductuales entre las sesiones (Beck, 2011). Pueden 

consistir en leer sobre los temas vistos (biblioterapia), recolectar información 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 práctica las técnicas que se están entrenando, facilitar la 

retención 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 cómo ejecutar la conducta adaptativa ante una situación problemática 

específica y la pone en práctica en condiciones relativamente controladas durante la sesión 

(Mueser, 2018). Al finalizar la ejecución, el o la terapeuta brinda retroalimentación positiva y 

correctiva, en la que señala los aspectos positivos y las áreas mejorables de la actuación(Ruiz et 

al., 2012).  

 

5.4.5. Reestructuración cognitiva  

La reestructuración cognitiva consiste en el uso guiado y sistemático de estrategias para 

reconocer e identificar cogniciones irracionales, distorsionadas y/o negativas, debatirlas y 

reemplazarlas por otras más realistas y adaptativas (Traeger, 2013); o bien, reconocerlos como 

eventos mentales que no inciden en la realidad o que no requieren un curso de acción particular 

(Wenzel, 2018).  
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De acuerdo con Beck (2011), Ruiz et al. (2012), Traeger (2013) y Wenzel (2018), la 

reestructuración cognitiva suele comprender los siguientes pasos: 

1. Describir la situación objetivamente. 

2. Hacer una lista de los pensamientos que surgieron durante la situación. 

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 dicotómico (“todo-o-nada”): Ver una situación en sólo dos 

extremos, en vez de un continuum de posibilidades. 

b. Pensamiento catastrófico: Predecir el futuro negativamente, sin considerar otras 

posibilidades más realistas.  

c. Descalificar lo positivo: Decirse a sí mismo que las propias experiencias, 

acciones o cualidades positivas no cuentan. 

d. Razonamiento emocional: Creer que algo es cierto porque se “siente” así, 

ignorando o desestimando evidencia de lo contrario. 

e. Catalogar: Asignar etiquetas globales y rígidas a sí mismo o los demás, sin 

considerar la evidencia que apunte a una conclusión menos negativa.  

f. Magnificar/minimizar: Al evaluarse a sí misma, los demás o una situación, la 

persona magnifica lo negativo y/o minimiza lo positivo.  

g. Filtro mental (abstracción selectiva): prestar excesiva atención a los detalles 

negativos, en vez de considerar el panorama completo. 

h. Leer la mente: Creer que se sabe lo que los demás están pensando, sin considerar 

otras posibilidades más realistas. 
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i. Sobre-generalización: Hacer una conclusión negativa que trasciende lo que 

sugiere la situación específica. 

j. Personalización: Creer que los demás tienen una actitud negativa hacia uno 

mismo. 

k. Reglas estrictas: Ideas rígidas sobre cómo deben comportarse las personas y 

sobre-estimar las consecuencias negativas de no cumplir con estas expectativas. 

l. Visión de túnel: Solo ver los aspectos negativos de una situación.  

5. Debatir cada pensamiento por medio de técnicas de discusión y debate, como el 

cuestionamiento socrático, y ensayos de conducta. 

6. Generar respuestas racionales.   

 

5.4.6. Entrenamiento en Solución de Problemas (ESP) 

De acuerdo con Becoña (2010), el entrenamiento inicia con la evaluación y formulación 

del caso; posteriormente, se procede a la psicoeducación sobre el entrenamiento y sobre los 

problemas y la relación entre el malestar emocional y las habilidades deficientes de solución de 

problemas y el malestar emocional. Este autor señala que la persona consultante debe 

comprender que es normal tener problemas, y que tiene la capacidad de solucionarlos. Antes de 

proceder a la aplicación de los pasos para la solución 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 situación o el problema de forma clara, concreta y libre de interpretaciones, 

definir las metas relacionadas a la solución e identificar las barreras para la consecución 

de las mismas.  

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

3. Comparar y evaluar las alternativas de solución propuestas y seleccionar la más adecuada 

para ejecutarla.  

4. Implementar la solución, monitorear y evaluar los resultados, verificar si se resolvió el 

problema, y devolverse a los pasos 2 y 3 en caso de que no haya sido así. 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 específicas (por ejemplo, iniciar y mantener 

conversaciones, hablar en público, defender los derechos, expresar opiniones, o hacer y rechazar 

peticiones), la reducción de la ansiedad en situaciones sociales por medio de la relajación o la 

desensibilización sistemática, la reestructuración cognitiva de los valores, creencias, cogniciones 

y actitudes, y el entrenamiento en solución 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. Identificar las áreas problemáticas específicas y determinar las variables implicadas 

en el desarrollo y mantenimiento de las conductas socialmente inadecuadas.  
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2. Brindar psicoeducación sobre el entrenamiento, los objetivos, los derechos propios y 

de los demás, y la importancia de las habilidades sociales. 

3. Entrenar en la identificación, debate y modificación de sus cogniciones disfuncionales 

en relación a las situaciones sociales específicas. 

4. Entrenar en las conductas sociales pertinentes para las situaciones específicas por 

medio de ensayos de conductas en los que se modelan y practican las nuevas 

respuestas y se brinda retroalimentación. En caso de ser necesario, entrenar a la 

persona en técnicas de relajación para afrontar las situaciones sociales.  

 

Por ejemplo, se trabajó 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 acrónimo, en inglés, describe cada paso del modelo, a saber: 

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

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

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

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

2. Expresar los pensamientos y emociones sobre el problema; de forma positiva, 

centrándose en la conducta y no en la otra persona.  

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

4. Describir las consecuencias positivas de la acción o cambio. 
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5.4.8. Técnicas de control de la activación 

Aunque existe una amplia variedad de técnicas de control de la activación fisiológica, en 

la Práctica Dirigida se utilizó el Entrenamiento en Relajación Progresiva de Edmund Jacobson; 

considerada una de las más relevantes en el ámbito de la salud (Labrador, 2010) y de la Terapia 

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

La Relajación Muscular Progresiva (RMP) parte de la premisa de que la disminución 

progresiva de la tensión muscular induce un estado de relajación profunda (Ruiz et al., 2012). 

Gradualmente, se abarcan los distintos grupos musculares involucrados en la respuesta 

fisiológica del estrés; de forma que, en distintos intervalos de segundos, la persona 

deliberadamente tensa y relaja los músculos (McKay, 2018). Se empieza con pequeñas zonas del 

cuerpo y se va generalizando la tensión-distensión a grupos musculares más amplios y en última 

instancia, al cuerpo entero (McKay, 2018). En situaciones estresantes, esto le permite a la 

persona identificar rápidamente las sensaciones de tensión y producir la relajación muscular 

(Labrador, 2010). 

 

5.4.9. Activación conductual 

Por medio del análisis funcional de la conducta, se identifican las actividades 

gratificantes que se programarán para aumentar la tasa de reforzamiento de la persona con 

depresión, así como las barreras para la realización de las mismas (Martell, 2018). Se deben 

seleccionar actividades consistentes con los valores de la persona consultante, pertenecientes a 

diferentes ámbitos de su vida, asociadas al dominio y/o el placer, y se ordenan jerárquicamente 

en función de su grado de dificultad (Martell, 2018). De acuerdo con Dimidjian et al, (2014), el 

formato general de la Activación Conductual es: 
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1. Orientar a la persona consultante hacia el tratamiento por medio de la psicoeducación 

sobre el modelo de depresión y la lógica y estructura de la intervención.  

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

3. Identificar las actividades de activación que serán programadas y especificarlas en 

términos de qué se hará, cómo, cuándo, dónde y con quién. 

4. Implementar las actividades de activación y las estrategias de compromiso y 

monitorear la ejecución. 

5. Evaluar los resultados.  

 

5.4.10. Planificación de actividades y manejo del tiempo 

Primero, es importante que la persona consultante determine qué desea conseguir y, 

posteriormente, defina objetivos claros, flexibles, realistas y estimulantes a largo plazo, así como 

las metas a corto y mediano plazo que le ayudarán a cumplirlos (Gavino, 2010). En función de 

esto, se determina si la persona consultante tiene un déficit, un exceso o una desorganización de 

las actividades que debe llevar a cabo, se clasifican como obligatorias u optativas, urgentes o 

aplazables, flexibles o rígidas, individuales o grupales, y gratificantes, neutras o desagradables; y 

se procede a programarlas en su rutina cotidiana (Gavino, 2010). Por último, para alcanzar los 

objetivos planteados y planificar las actividades, es necesario contar con una administración del 

tiempo realista y bien distribuida, de forma tal que la persona consultante pueda disponer de 

tiempo para sí, sin sobrecargarse y agotarse y sin generar conflictos con sus otras demandas o 

roles (Gavino, 2010). 
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5.4.11. Prevención y manejo de recaídas 

Para favorecer la generalización y mantenimiento de las ganancias terapéuticas, en torno 

al cierre de la intervención, Badós (2010) recomienda repasar el modelo explicativo del 

problema y las habilidades aprendidas, así como señalar la importancia de continuar 

practicándolas para generalizar los cambios obtenidos. Asimismo, Becoña (2010) sugiere 

proporcionar a la persona consultante material de apoyo, como manuales, al que pueda acudir 

una vez que finalice el proceso terapéutico.  

La prevención de recaídas es un enfoque terapéutico por medio del cual se enseña a la 

persona consultante a identificar y anticipar factores de riesgo y precipitantes de las recaídas, así 

como estrategias de afrontamiento útiles para prevenirlas o 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 descripción de los factores antecedentes, las condiciones y las 

situaciones en las que hay una mayor probabilidad de recaída. 

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

consultante considera útiles 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 último, para favorecer la autoeficacia de la persona consultante y la generalización de las 

ganancias terapéuticas, se recomienda realizar sesiones de fortalecimiento (booster sessions) de 

manera periódica para refrescar y reforzar las habilidades desarrolladas en la intervención y dar 

seguimiento al uso de las mismas en la vida cotidiana (Badós, 2010; Sarafino & Smith, 2011). 
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5.4. Descripción del sistema de supervisión 

Todas las actividades y tareas realizadas contaron con la previa supervisión y 

autorización por parte de la Directora de la Práctica Dirigida, y en los casos pertinentes, de la 

Asesora Técnica. Se realizaron reuniones semanales de supervisión con la Directora, para 

informarle sobre la ejecución de las intervenciones, recibir retroalimentación sobre el desempeño 

y asesoría para el desarrollo de las mismas. Asimismo, se realizaron breves reuniones semanales 

con la Asesora Técnica, para informarle sobre el avance de la práctica, recibir su 

retroalimentación y coordinar aspectos relativos a los casos atendidos, las charlas 

psicoeducativas, el libro psicoeducativo y demás actividades propias de la Clínica. Respecto al 

resto del Comité Asesor, a la lectora y el lector se les entregaron reportes mensuales sobre el 

avance de la práctica, con información sobre la distribución de funciones y las actividades 

realizadas.  

 
5.5. Consideraciones ético-legales  

Al iniciar la intervención con cada persona cuidadora, se entregó, explicó y firmó el 

Consentimiento Informado de la Universidad de Costa Rica, adaptado a la Práctica Dirigida de la 

sustentante (Ver Anexo 1). A los y las consultantes se les aseguró la confidencialidad de toda la 

información brindada durante el proceso, y que sería utilizada anónimamente durante las 

supervisiones y la presente Memoria, con el fin de proteger su identidad y privacidad. Se les 

explicó que su participación era voluntaria y que en cualquier momento podían retirarse si 

deseaban hacerlo. Asimismo, a cada consultante se le explicó el modelo clínico que orientó el 

proceso y la lógica de las intervenciones realizadas, y se definió junto con él o ella los objetivos 

terapéuticos, a partir de sus intereses y necesidades. 
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Para cada intervención psicoterapéutica, se abrió un expediente administrado por la 

sustentante, en el que se llevó 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 hacía 

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 Práctica Dirigida 

tuvieron acceso a la información 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 Práctica Dirigida, y todas las actividades e intervenciones contaron con la 

aprobación previa.  

Finalmente, durante el desarrollo de las intervenciones clínicas, bajo la asesoría y guía de 

la Directora de la Práctica Dirigida, se seleccionaron e implementaron instrumentos, técnicas y 

procedimientos diagnósticos y terapéuticos cuya eficacia ha sido comprobada y validada 

científicamente. Para las sesiones terapéuticas y las charlas psicoeducativas, se recopiló 

información actualizada, científica 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 ejecución de las intervenciones, la sustentante dedicó extensos 

periodos de tiempo al repaso y profundización del conocimiento adquirido en la formación 

profesional, así como a la búsqueda de información actualizada y confiable. Por último, en todos 

los casos atendidos, se realizó una devolución a las personas consultantes de los resultados de la 

evaluación 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 ejecución de la Práctica Dirigida en 

función del cumplimiento de los objetivos específicos, las funciones realizadas y las áreas de 

intervención. Asimismo, se describen las actividades que emergieron el periodo laborado. A 

continuación, se presenta una síntesis de los resultados obtenidos en cada área de intervención. 

 

6.1. Síntesis de resultados en función de las áreas de trabajo 

Como se describió en el Marco Metodológico, la Práctica Dirigida giró en torno a dos 

áreas de trabajo: por un lado, la atención psicológica individual o diádica y, por otro, la 

colaboración en el programa de charlas psicoeducativas organizadas por la Clínica de Esclerosis 

Múltiple del Hospital San Juan de Dios (HSJD), dirigidas a las personas diagnosticadas con EM 

y sus cuidadoras o cuidadoras.  

El área de atención psicológica comprendió las siguientes actividades, llevadas a cabo en 

149 sesiones: (1) intervenciones psicoterapéuticas, (2) evaluaciones psicológicas de pacientes 

con EM referidas por la Asesora Técnica como parte de la valoración funcional, (3) entrevistas 

para coordinar referencias, (4) participación en las consultas de valoración funcional de la Dra. 

Vallarino, (5) sesiones psicoeducación sobre la EM con familias de diagnóstico 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 más de una de las 

actividades mencionadas. En la Tabla 2, se desglosan el número de personas que participaron en 

cada actividad del área de atención psicológica y la forma en la que se distribuyeron las 149 

sesiones. 
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Tabla 2. Número de participantes y sesiones en actividades del área de atención 
psicoterapéutica 

Actividad 
Participantes a  

(N=35) 
Sesiones 
(N=149) 

Intervenciones psicoterapéuticas 16 119 

Sesiones psicoeducativas sobre la EM con familias de diagnóstico 
recienteb 13 5 

Consultas de valoración funcional 24 16 

Sesiones psicoeducativas sobre autocuidado para cuidadores/as 3 2 

Evaluaciones psicológicas referidas por Asesora Técnica   2 6 

Entrevistas para coordinar referencias de casos 2 1 

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

 

Las intervenciones más breves (1-3 sesiones) consistieron en evaluaciones psicológicas a 

dos pacientes con EM a solicitud de la Asesora Técnica, dos sesiones psicoeducativas sobre 

autocuidado y distribución 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 psicoterapéuticas, la sustentante atendió a 11 personas (seis 

cuidadoras, dos cuidadores y tres pacientes) en 119 sesiones, distribuidas en un rango de 6 a 27 

sesiones por caso. Además, en las entrevistas iniciales participaron otros tres pacientes con EM y 

dos miembros familiares como fuentes de información para la formulación 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 decisión voluntaria, respectivamente; mientras que se interrumpió 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 logró el cierre del proceso terapéutico tras el 

cumplimiento de los objetivos planteados para cada una, y la realización de una sesión de 

seguimiento.   

Por último, el área de colaboración en el programa educativo de la Clínica de Esclerosis 

Múltiple, la sustentante participó en un total de nueve charlas. Como se detalla más adelante, 

planeó y diseñó cinco charlas o talleres, de los cuales implementó cuatro. Participó como 

observadora en cinco charlas, facilitadas por otros y otras profesionales, y elaboró material de 

apoyo audiovisual para cuatro de éstas. En estas actividades, se cubrió una amplia variedad de 

temas, incluyendo autocuidado para personas cuidadoras; deterioro cognitivo en pacientes con 

EM; envejecimiento saludable; derechos de las personas con discapacidad; prevención de caídas; 

vacunación en personas con EM; manejo del dolor, fatiga y depresión; y alimentación saludable 

y actividad física en la EM.  
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6.2. Actividades emergentes   

Durante la ejecución de la Práctica Dirigida, surgieron cuatro actividades que no 

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

 

6.2.1. Participación en consultas de valoración funcional atendidas por la Asesora Técnica 

La sustentante acompañó a la Asesora Técnica, en 16 sesiones de valoración funcional y 

cognitiva de pacientes con EM. Dichas consultas tienen una duración de una a dos  horas, en las 

que se evalúa la funcionalidad, el grado de deterioro motor y cognitivo que tiene el o la paciente, 

la presencia y severidad de los síntomas y su impacto en las diferentes áreas de su vida. Durante 

las citas, se estudian la resonancia magnética y demás exámenes pertinentes, se hacen referencias 

a otros especialistas y se brinda información sobre la enfermedad y recomendaciones para su 

manejo. 

Al inicio de la Práctica Dirigida, la sustentante hizo observación 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 población. Posteriormente, la sustentante 

estuvo presente en las valoraciones de los y las pacientes implicados en los procesos terapéuticos 

(10 consultas con 7 pacientes y 7 cuidadores/as), en las que se desempeñaron las funciones de 

observar, brindar información, colaborar en las evaluaciones realizadas y recibir 

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

 

6.2.2. Atención a personas recientemente diagnosticadas con EM 

La Práctica Dirigida partía del supuesto de que los y las pacientes con EM tienen mayor 

acceso a la atención psicológica en la Caja Costarricense de Seguro Social (CCSS) que sus 
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cuidadoras o cuidadores, quienes en su mayoría constituyen una población desatendida. No 

obstante, se visibilizó la necesidad de ofrecer acompañamiento terapéutico, junto con el cuidador 

o la cuidadora; en el caso de tres pacientes que recibieron el diagnóstico en el transcurso del año 

2017.  

 

6.2.3. Sesiones psicoeducativas dirigidas a familias de diagnóstico reciente 

Debido a que se trabajó con familias a las que recientemente se les había comunicado el 

diagnóstico o pronóstico de la EM, se realizaron cinco sesiones psicoeducativas grupales, en las 

que participaron 13 personas, con una duración de 2 horas cada una. En estas, se reunió a la 

persona diagnosticada, con su cuidador o cuidadora, y otros familiares cercanos; se les brindó 

información actualizada, clara y concreta sobre la enfermedad y se atendieron las dudas que 

tenían sobre la misma. Asimismo, se ofreció un espacio de escucha, en el que la familia podía 

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 prácticas para el manejo de la misma, 

para entregar y repasar junto con las personas consultantes de diagnóstico reciente. El libro 

quedará a disposición de la Clínica de Esclerosis Múltiple del HSJD, para ser utilizado en el 

futuro con los y las pacientes de la misma. La sustentante se encargó de definir los contenidos 

junto con la Asesora Técnica, recopilar y resumir la información, complementarla con materiales 

proporcionados por la Dra. Vallarino y diseñar el libro. 
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Figura 3. Distribución porcentual de las horas laboradas en las actividades desempeñadas 

6.3. Distribución de horas laboradas por actividades desempeñadas 

La Práctica Dirigida se realizó en la modalidad de medio tiempo con una duración total 

de 1,075 horas. A continuación, en la Figura 3, se detalla la distribución de las horas invertidas 

en las dos áreas de acción, el libro psicoeducativo sobre la EM, las supervisiones con el equipo 

asesor y demás actividades y funciones desempeñadas.  

 

 

 

 

 

 

 

 
 

En el área de atención psicológica individual o familiar, se contabilizó un total de 604 

horas, que se distribuyeron de la siguiente manera. Se dedicaron 218 horas y 124 sesiones a las 

funciones de evaluación, psicoeducación e implementación 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 No Sesiones No Horas  

Evaluación conductual y definición de objetivos terapéuticos 22 38,5 

Psicoeducación y entrenamiento en técnicas cognitivo-conductuales 
para el afrontamiento, el autocuidado y el manejo de la EM 

85 156,5 

Plan de prevención y manejo de recaídas 4 5 

Cierre de los procesos terapéuticos 4 4 

Seguimiento 4 4 

Sesiones psicoeducativas sobre EM con familias de diagnóstico 
reciente 

5 10 

Total: 124 218 

 

En apoyo de estas actividades, se dedicaron 278.5 horas a la revisión bibliográfica, 

preparación de sesiones y elaboración de materiales de apoyo (presentaciones audiovisuales, 

folletos, brochures, hojas de trabajo y autorregistros) para trabajar durante la sesión o para 

entregar como resumen o tarea; 74 horas para la apertura y actualización de los expedientes 

terapéuticos y la redacción de las bitácoras para cada sesión; 30.5 horas de observación y 

participación en 16 consultas de valoración funcional dirigidas por la Asesora Técnica para la 

valoración funcional de los y las pacientes con diagnóstico de EM; 2 horas de reuniones de 

coordinación para referir uno de los casos atendidos al Departamento de Trabajo Social del 

Hospital San Juan de Dios; y 1 hora de capacitación con la Dra. Mónica Salazar Villanea sobre el 

abordaje neuropsicológico de una paciente con deterioro cognitivo.  

En el área de charlas psicoeducativas se registraron un total 106 horas. La participación 

en 9 charlas, como facilitadora (n=4) u observadora (n=5), sumó 19 horas. Se dedicaron 86 horas 

a la recopilación de información y elaboración 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 información junto con la Asesora Técnica cuando eran de índole médica 

para comprenderlos y aclarar las dudas, o de recopilación cuando era de Psicología. Se incluye 

también media hora de reunión con representantes de una de las casas farmacéuticas 

patrocinadoras, para coordinar aspectos logísticos de una charla. El libro psicoeducativo sobre 

EM, una de las actividades emergentes, requirió un total de 168 horas. Específicamente, se 

destinaron 128 horas a la revisión bibliográfica y la preparación del contenido temático y 40 

horas al diseño del libro.  

Las supervisiones constituyeron una actividad transversal, al ser esenciales para la 

ejecución de ambas áreas de trabajo y la elaboración del libro psicoeducativo. En total, se 

destinaron 35 horas de supervisión con la Directora de la Práctica Dirigida, Dra. Ana María 

Jurado (n=34), y 48 horas de reunión con la Asesora Técnica, Dra. Nelva Elena Vallarino 

(n=47). En este rubro, se incluyen también 8 horas para la elaboración de los reportes mensuales 

entregados al resto del equipo asesor, 2.5 horas de reunión con la psicóloga asignada al Servicio 

de Neurología del HSJD y media hora de supervisión con el lector, Dr. Ronald Ramírez, 

sumando un total de 94 horas.  

Por último, para un total de 103 horas, el rubro de “Otras actividades” incluye 98.5 horas 

de transporte hacia y desde el HSJD y el Colegio de Médicos y Cirujanos de Costa Rica, y 4.5 

horas de charlas sobre personas cuidadoras y abordaje psicológico del deterioro cognitivo en el 

marco de la Semana Nacional de la Psicología del año 2017, que se llevaron a cabo en los 

horarios asignados para la Práctica Dirigida y que se consideraron beneficiosas y pertinentes por 

los temas tratados en las distintas intervenciones.  
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6.4. Resultados del Área de Atención Psicoterapéutica 

En este apartado, se presentan los resultados de las evaluaciones, los análisis funcionales 

de la conducta, el entrenamiento en estrategias cognitivo-conductuales para promover el 

afrontamiento, el autocuidado y el manejo de la enfermedad, y la prevención de recaídas; 

correspondientes a los Objetivos Específicos 1-4 de la Práctica Dirigida. Antes de eso, se 

describen las características generales de las personas atendidas en los procesos terapéuticos. 

 
 
6.4.1. Características generales de la población atendidas  

Debido a la política de “puertas abiertas” que tiene la Clínica de Esclerosis Múltiple del 

HSJD, al ser la única unidad de la CCSS especializada en EM, se atendieron personas 

provenientes de numerosas zonas del país, tales como San José, Pavas, Hatillo, Alajuelita, 

Desamparados, San Francisco de Dos Ríos, Tibás, San Joaquín de Flores, Heredia, Pérez 

Zeledón y Cartago. Esto marcó una diferencia respecto a la Práctica Dirigida de Montero 

Sandoval (2018), ya que se amplió la oferta de servicios brindados a los y las habitantes de las 

zonas de atracción correspondientes al HSJD, para abarcar a pacientes de los Servicios de 

Neurología de otros centros de salud, tales como el Hospital México, el Hospital Calderón 

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

En la Tabla 4, se presentan las características sociodemográficas de las ocho personas 

cuidadoras atendidas en las intervenciones psicoterapéuticas. 
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Tabla 4. Características sociodemográficas de las personas cuidadoras 
atendidas en las intervenciones psicoterapéuticas (N=8) 

Variable n (%) 

Grupo de edad 
30-39 3 (37,5) 
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) 

Condición laboral  
Empleado/a 3 (37,5) 
Ama de casaa 3 (37,5) 
Desempleado/a 2 (25) 

Vínculo con el/la paciente con EM  
Madre 3 (37,5) 
Hija 1 (12,5) 
Esposa 2 (25) 
Esposo 2 (25) 

Cohabitación con el/la paciente con EM  
Sí 8 (100) 

Nota: Elaborada con base en información recabada en las entrevistas iniciales 
a Término utilizado por las propias cuidadoras  
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Estas características sociodemográficas coinciden con el perfil global de personas 

cuidadoras: mujeres en la adultez media, con niveles básicos de educación, que son las madres, 

hijas o parejas de las personas en situación de dependencia, que viven con ella, que no reciben 

remuneración por la asistencia y que suelen compaginar el cuido con otras funciones laborales, 

familiares, domésticas y sociales (Mendoza-Suárez, 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 señala una de las singularidades 

sociodemográficas de la enfermedad. Al tener mayor incidencia en mujeres, existe una mayor 

proporción de hombres que asumen el rol de cuidador en comparación a otros padecimientos, 

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

En la Tabla 5, se presentan las características sociodemográficas de las personas 

diagnosticadas con EM apoyadas por estos cuidadores y cuidadoras. Como se puede ver, la 

mayoría de los y las pacientes tenía entre 29 y 36 años 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. Características sociodemográficas 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) 

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

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

muestra de pacientes. 

Tabla 6. Características 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 diagnóstico  
≤1 año 4 (50) 
1 año < ≥5 años - 
>5 años 4 (50) 

Grupo de edad en el momento de diagnóstico  
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 Discapacidada  
Leve  3 (37,5) 
Moderada  2 (25) 
Severa  3 (37,5) 

Notas: Elaborada con base en información recabada en las entrevistas iniciales 
a Clasificación 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 neurológico en 
pacientes con EM 
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La EM es dos o tres veces más común en mujeres que en hombres y suele manifestarse 

entre los 20 y los 40 años de edad (Multiple Sclerosis International Federation, 2018); lo cual se 

evidenció en la Práctica Dirigida, ya que el 62,5% de los y las participantes recibieron el 

diagnóstico entre los 22 y los 35 años de edad, y el 62,5% eran mujeres. Cuatro personas 

recibieron el diagnóstico en el transcurso del año 2017; y las restantes cuatro tenían 6, 9 y 23 

años de haber sido diagnosticadas.  

Asimismo, el tipo de EM más común 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 Práctica Dirigida, el 62,5% de los y las pacientes tiene la EMRR y la 

paciente con más tiempo de haber sido diagnosticada (23 años) se encuentra en la fase 

secundaria progresiva. Solamente un consultante tenía 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 (Dayağoplu & 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 sí mismos, 

con una necesidad mínima 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 más emocional que instrumental. 
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El 25% de los y las pacientes tenía una discapacidad moderada. Esta típicamente se 

asocia con el declive gradual en la capacidad para caminar, en el procesamiento cognitivo y en la 

destreza motora, así como una mayor dependencia de las ayudas externas para la movilidad, una 

creciente necesidad de asistencia y una menor participación 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 más 

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 parálisis cerebral 

en el otro). En el caso de la paciente con la mayor discapacidad, con una puntuación de 8,5 en la 

EDSS, su cuidador le brinda asistencia en las actividades de la vida diaria que ya no puede 

realizar por sí misma (movilización, preparación 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 puntuación de 59 en la Entrevista 

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

Por último, los y las pacientes manifestaban una marcada heterogeneidad de síntomas 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 psiquiátrico por depresión y/o 

ansiedad. Cabe desatacar que, en la evaluación inicial, todas las personas consultantes reportaron 

un amplia variedad de comorbilidades, que fueron tomadas en cuenta para la psicoeducación y el 

entrenamiento en estrategias de afrontamiento, y que se presentan en la Tabla 7.  
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Tabla 7. Comorbilidades reportadas por los/las pacientes y cuidadores/as que 
participaron en las intervenciones psicoterapéuticas (N=16) 

Comorbilidad 
Cuidadores/as (N=8) 

n (%) 

Pacientes con EM (N=8) 

n (%) 

Estrés subjetivo 6 (75) 3 (37,5) 

Ansiedad 4 (50) 4 (50) 

Depresión 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) 

Hipertensión arterial 2 (25) 2 (25) 

Enfermedades cardiovasculares 1 (12,5) - 

Diabetes Tipo II 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) - 

Cáncer - 1 (12,5) 

Parálisis cerebral - 1 (12,5) 

Alcoholismo - 1 (12,5) 

Nota: Con excepción del estrés subjetivo, las cefaleas, el insomnio y el alcoholismo, solamente se tomaron en 
cuenta las comorbilidades para las que se ha recibido diagnóstico y/o tratamiento. La contabilización del estrés 
subjetivo, cefaleas, insomnio y alcoholismo se basó en el autorreporte de los y las consultantes. 
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6.4.2. Evaluación conductual y definición de los objetivos de intervención 

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 

mencionó 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 año 

2017; por lo que se evidenció una marcada diferencia en los motivos de consulta en función del 

tiempo transcurrido desde el diagnóstico.  

Los casos de diagnóstico reciente (n=4), se caracterizaron por el alto impacto emocional 

tras la noticia, el desconocimiento sobre la enfermedad, las dificultades para aceptar el 

diagnóstico y ajustarse a la presencia de la EM en sus vidas, la presencia de pensamientos y 

creencias distorsionadas sobre la EM, entre otros.   

Los demás procesos terapéuticos (n=4) se llevaron a cabo con personas cuidadoras de 

pacientes que habían sido diagnosticados o diagnosticadas entre los años 1995 y 2012; y, a 

diferencia de las familias de diagnóstico reciente, no se identificaron problemas relativos a la 

aceptación de la enfermedad. En tres de estos casos, los motivos de consulta se relacionaban con: 

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

labor de cuido y su desempeño como cuidador o cuidadora 

• Déficits en habilidades sociales, de regulación emocional, de administración del 

tiempo y de solución de problemas 

• El afrontamiento de las condiciones de salud que presentaban las tres personas 

consultantes (estado de ánimo disfórico, obesidad y fobias simples, respectivamente).  

 



 94 

En el cuarto caso, se reportaron antecedentes de violencia física, emocional y patrimonial 

hacia la persona consultante, ejercida por su esposo. Por lo tanto, se trabajó a partir de lo 

propuesto por Pérez Rodríguez (2009) en su manual para la intervención 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 participación activa, la expresión libre de emociones y 

pensamientos y el aprendizaje de nuevas técnicas y habilidades por parte de la persona 

consultante; y de construir una relación terapéutica colaborativa, basada en la empatía, 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 

próximos sub-apartados únicamente se describe el abordaje de las conductas problema o temas 

de intervención que fueron comunes en todos los casos atendidos, y que se enumeran a 

continuación: 

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

diagnóstico reciente.  

2. Cogniciones erróneas, distorsionadas o catastróficas sobre la enfermedad, que 

contribuían a un elevado malestar emocional y un afrontamiento inadecuado en las 

familias de diagnóstico reciente.  

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

y sus futuras consecuencias físicas, económicas, laborales, sociales y psicológicas. 

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

tras el diagnóstico reciente de EM. 

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

o cuidadoras. 

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

8. Deficiencia en las prácticas de autocuidado y conductas de promoción de la salud en 

personas cuidadoras. 

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

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

 

La selección de estos temas de intervención se basó en que fueron presentados por la 

mayoría 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 describirán situaciones que se trabajaron en las sesiones, a modo 

de ejemplo de las conductas problema identificadas y su abordaje. Los demás motivos de 

consulta incluyen esquizofrenia, fobias simples, o violencia en la relación de pareja, entre otros; 

pero quedan excluidos de la descripción de los resultados al presentarse en la minoría de los 

casos.  

A continuación, se describe el abordaje de los diferentes temas mencionados. Al final de 

cada sub-apartado, se presenta un cuadro que resume el número 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 información en los casos de diagnóstico reciente 

En las entrevistas iniciales, se determinó que, en todos los casos diagnosticados en el 

transcurso del 2017, los y las pacientes y sus cuidadores o cuidadoras reportaron tener un vacío 

de información básica sobre la enfermedad, ya sea porque en otros hospitales no se las brindaron 

durante la comunicación del diagnóstico, o porque el impacto de la noticia dificultó la 

asimilación y comprensión de la misma. Se trata de una experiencia común para las personas 

diagnosticadas con EM y sus familias, ya que en la literatura se ha reportado que existe una 

brecha entre la información que demandan los y las pacientes y sus familias a su equipo médico 

y la que efectivamente reciben (Köpke et al., 2018); usualmente debido a las limitaciones de 

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

Por lo tanto, se realizaron sesiones psicoeducativas, adaptadas a las particularidades de 

cada caso, en las que se proporcionó información 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 participación en la toma de decisiones 

(Köpke et al., 2018). Las cinco familias con las que se realizaron dichas sesiones indicaron que 

era la primera vez que, desde el sistema de atención a la salud, se les daba la oportunidad de 

relatar su experiencia de diagnóstico y de recibir información sobre la enfermedad. Para esto, se 

elaboraron una presentación audiovisual sobre la enfermedad y un folleto con información básica 

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

Asimismo, se propuso crear un libro con información 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 recomendación de Solari (2014) de que los centros de salud desarrollen y periódicamente 

actualicen materiales de apoyo para facilitar la comprensión de la EM y fomentar la participación 

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

En las sesiones psicoeducativas se constató que los y las participantes reflexionaban y 

preguntaban por las características de la enfermedad; la variabilidad en sus síntomas; las causas; 

la heredabilidad; el papel del sistema inmune en la fisiopatología; el proceso de diagnóstico; la 

identificación y manejo de los brotes; los tipos de tratamientos disponibles y sus efectos 

secundarios; la progresión 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 disminución en el miedo 

y la incertidumbre y una mayor confianza en la capacidad de afrontamiento. Una madre-

cuidadora afirmó que “me gustó que se nos dedicara tanto tiempo y el lenguaje con el que se nos 

habló. Todo el mundo me hablaba de cosas que yo no entendía. Ahora sí lo entiendo y hasta 

puedo explicarlo con mis propias palabras”. 

Tanto en las evaluaciones iniciales como en las sesiones psicoeducativas, se evidenció 

que las deficiencias en el conocimiento se relacionaban con cogniciones erróneas, 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 relación a las deficiencias de 

información, las técnicas utilizadas en el abordaje y los resultados y productos obtenidos. 



  

98 

T
ab

la
 8

. S
ín

te
si

s 
de

l a
bo

rd
aj

e 
de

 la
s 

de
fic

ie
nc

ia
s 

de
 in

fo
rm

ac
ió

n 
so

br
e 

la
 E

M
 e

n 
lo

s 
ca

so
s 

de
 d

ia
gn

ós
tic

o 
re

ci
en

te
 

 N
o.

 d
e 

co
ns

ul
ta

nt
es

 
N

o.
 d

e 

Se
si

on
es

 
Pr

ob
le

m
as

 id
en

tif
ic

ad
os

 
T

éc
ni

ca
s 

ut
ili

za
da

s 
R

es
ul

ta
do

s o
bt

en
id

os
 

Pr
od

uc
to

s o
bt

en
id

os
 

4 
pa

ci
en

te
s 

co
n 

EM
 

  

5 
pe

rs
on

as
 

cu
id

ad
or

as
 

  

4 
fa

m
ili

ar
es

 

5(a
)  

- 
V

ac
ío

 d
e 

in
fo

rm
ac

ió
n 

bá
si

ca
 s

ob
re

 
la

 E
M

 t
ra

s 
el

 r
ec

ie
nt

e 
di

ag
nó

sti
co

 
(n

=1
3)

 
- 

D
ifi

cu
lta

de
s 

pa
ra

 
di

sc
er

ni
r 

si
 

in
fo

rm
ac

ió
n 

di
sp

on
ib

le
 e

n 
In

te
rn

et
 

es
 v

er
az

, c
on

fia
bl

e 
o 

ap
lic

ab
le

 a
 s

u 
ca

so
 p

ar
tic

ul
ar

 (n
=9

) 
- 

C
og

ni
ci

on
es

 
er

ró
ne

as
, 

di
st

or
si

on
ad

as
 o

 c
at

as
tró

fic
as

 s
ob

re
 

la
 

EM
 

(n
=1

3)
; 

ac
om

pa
ña

da
s 

de
 

m
ie

do
, 

de
se

sp
er

an
za

 
y 

pr
eo

cu
pa

ci
ón

 
- 

Li
m

ita
ci

on
es

 d
e 

tie
m

po
 y

 r
ec

ur
so

s 
en

 la
 a

te
nc

ió
n 

ho
sp

ita
la

ria
 d

ifi
cu

lta
n 

la
 p

si
co

ed
uc

ac
ió

n 
de

 l
as

 f
am

ili
as

 
tra

s 
la

 
co

m
un

ic
ac

ió
n 

de
l 

di
ag

nó
st

ic
o 

 

Ps
ic

oe
du

ca
ci

ón
 

 

R
ee

st
ru

ct
ur

ac
ió

n 
co

gn
iti

va
 

- 
D

is
m

in
uc

ió
n 

de
 a

ns
ie

da
d 

(n
=1

3)
 

- 
D

es
ah

og
o 

em
oc

io
na

l 
al

 
re

la
ta

r 
ex

pe
rie

nc
ia

 d
e 

di
ag

nó
st

ic
o 

(n
=1

3)
 

- 
A

um
en

to
 

en
 

el
 

co
no

ci
m

ie
nt

o 
bá

si
co

 so
br

e 
la

 E
M

 (n
=1

3)
 

- 
C

or
re

cc
ió

n 
de

 
co

gn
ic

io
ne

s 
er

ró
ne

as
 so

br
e 

la
 E

M
 (n

=1
3)

 
- 

V
is

ió
n 

m
en

os
 c

at
as

tró
fic

a 
de

 l
a 

EM
 (n

=1
0)

 
- 

A
um

en
to

 d
e 

au
to

ef
ic

ac
ia

 p
ar

a 
el

 
m

an
ej

o 
de

 la
 E

M
 (n

=9
) 

- 
Id

en
tif

ic
ac

ió
n 

de
 

fu
en

te
s 

co
nf

ia
bl

es
 

y 
de

 
cr

ite
rio

s 
pa

ra
 

ev
al

ua
r 

ve
ra

ci
da

d 
de

 
la

 
in

fo
rm

ac
ió

n 
(n

=7
) 

- 
Pr

es
en

ta
ci

ón
 

au
di

ov
is

ua
l 

so
br

e 
la

 E
M

 (A
ne

xo
 3

) 
 - 

Fo
lle

to
 

co
n 

in
fo

rm
ac

ió
n 

bá
si

ca
 E

M
 (A

ne
xo

 
3)

 
 - 

Li
br

o 
ps

ic
o-

ed
uc

at
iv

o 
so

br
e 

la
 

EM
 (A

ne
xo

 1
6)

 

N
ot

a:
 (n

=)
 in

di
ca

 e
l n

úm
er

o 
de

 c
on

su
lta

nt
es

 q
ue

 re
po

rta
ro

n 
el

 p
ro

bl
em

a 
o 

el
 re

su
lta

do
 

(a
)  C

or
re

sp
on

de
n 

a 
la

 a
ct

iv
id

ad
 e

m
er

ge
nt

e 
de

 “
se

si
on

es
 p

sic
oe

du
ca

tiv
as

 c
on

 fa
m

ili
as

 d
e 

di
ag

nó
sti

co
 re

ci
en

te
” 

 

 



 99 

6.4.4. Abordaje de las cogniciones erróneas o negativas sobre la enfermedad 

Las cogniciones sobre la enfermedad son un marco de referencia para explicar, 

comprender y afrontar un padecimiento específico; e inciden en la búsqueda 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 depresión (Brannon et al., 2014; Morrison & Bennett, 2016). De acuerdo con el 

modelo propuesto por Howard Leventhal y sus colaboradores, al experimentar síntomas o recibir 

un diagnóstico, las personas forman sus propias cogniciones, conocidas como representaciones, 

en torno a cinco temas: la identidad, la cronología, 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 evidenció que los y las 

pacientes de diagnóstico reciente y sus cuidadores o cuidadoras tenían creencias, imágenes y 

pensamientos sobre la EM, que en su mayoría eran erróneos, distorsionados, devastadores o 

catastróficos; presentadas a continuación 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; así como una disrupción 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 cómo se desarrolló la enfermedad, y se 

preocupaban de que haya sido auto-infligida o de que fuese hereditaria. Se detectaron, además, 

cogniciones distorsionadas sobre las causas de la enfermedad. Por ejemplo, al conocer que el 
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sistema inmune está implicado en la etiología y fisiopatología de la EM, mantenían la idea 

errónea 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 alusión al impacto físico, emocional, social, 

económico 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 continuación, se describirán 

las cogniciones relativas a las representaciones iniciales de la enfermedad y su impacto 

emocional; mientras que las dificultades para aceptar el diagnóstico, manejar los cambios 

asociados a la enfermedad y adaptarse a la vida con EM serán abordados en los próximos 

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 afirmó que “no puedo sacarme de la mente la imagen de [su hijo 

con EM] postrado en una cama, completamente inválido”. De acuerdo con Fallahi-Khoshknab, 

Ghafari, Nourozi y Mohammadi (2014), es común que los y las pacientes y sus familiares 

reporten creencias erróneas de una muerte prematura, de parálisis 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 

condición “terrible” (Fallahi-Khoshknab et al., 2014), frecuentemente asociada a la 

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

En el abordaje se procuró que reemplazaran las cogniciones erróneas, distorsionadas o 

catastróficas por una visión más realista de la enfermedad por medio de la psicoeducación y la 
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reestructuración cognitiva (Bassi et al., 2016). Como se mencionó en los apartados anteriores, al 

brindar información sobre las características de la EM y recomendaciones o estrategias para su 

manejo, se contribuyó a generar una visión menos catastrófica de la enfermedad, reducir el temor 

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

Con la reestructuración cognitiva, se modificaron los pensamientos distorsionados sobre 

las causas y consecuencias de la enfermedad y se fomentó la confianza en la propia capacidad de 

afrontarla. Por ejemplo, el esposo de una de las cuidadoras atendidas había sido diagnosticado en 

el año 2012; pero en el 2017, su neurólogo le comunicó un pronóstico desalentador y le 

suspendió el tratamiento farmacológico porque no es efectivo en su curso de evolución. Esta 

noticia fue impactante para la consultante, quien dijo que “sólo nos dijo: «en unos meses vengan 

a verme para quitarle el tratamiento porque ya no hay nada que hacer», y yo sentí que me lo 

estaban desahuciando”. Sostenía la idea rígida de que “no hay nada que hacer”, afirmación que 

refleja los sesgos cognitivos de catastrofizar, visión de túnel y pensamiento dicotómico, de 

acuerdo con el Modelo Cognitivo de Beck (2011).  

Este es un ejemplo del último 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 progresión de la 

enfermedad o mejorar la salud (Bassi et al., 2016). Se cuestionó el concepto de “desahucio”, ya 

que el paciente no se encuentra en estado terminal, y se modificó esta cognición por una que 

reconoce la existencia de una variedad de intervenciones no farmacológicas disponibles para 

maximizar la calidad de vida e independencia del paciente durante los próximos 30-40 años. 

Como resultado, se generaron cambios conductuales, ya que la cuidadora comenzó a buscar 

opciones de rehabilitación para su esposo, como Terapia Física o Terapia de Lenguaje.  
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Asimismo, por medio de la re-evaluación 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 unión 

familiar al afrontar una amenaza conjunta, tener más empatía 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 desconocían (Pakenham & Cox, 2009). Esto mejoró su estado de 

ánimo y fomentó el optimismo de cara al futuro. 

Finalmente, el diagnóstico de EM es un evento crítico para todo el sistema familiar, no 

sólo 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, comprensión y validación. Asimismo, 

promovió 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 relación a las cogniciones 

erróneas o negativas sobre la EM, las técnicas utilizadas en el abordaje y los resultados 

obtenidos. 
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Tabla 9. Síntesis del abordaje de las cogniciones erróneas o negativas sobre la enfermedad 

 No. de 
consultantes 

No. de 
Sesiones 

Problemas identificados 
Técnicas 
utilizadas 

Resultados 
obtenidos 

4 pacientes 
con EM 

 

 

5 personas 
cuidadoras 

 

 

4 familiares 

14 Rumiación de cogniciones negativas y/o 
catastróficas: 

- Pensamiento de que la EM es una 
enfermedad “terrible” (n=13) 

- Imagen devastadora de paciente en 
silla de ruedas/cama (n=12) 

- Por la EM, el/la paciente no será 
feliz e independiente, no podrá 
cumplir sus metas o hacer sus 
actividades usuales (n=11) 

- Pensamiento de que el/la paciente 
fallecerá pronto por la EM (n=10) 

- Cuestionamientos existenciales: por 
qué y cómo se desarrolló la EM 
(n=9) 

 

Creencias erróneas: 

- El tratamiento no funciona porque no 
se perciben mejorías en los síntomas 
(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 desarrolló por acciones 
pasadas del/la paciente o cuidador(a) 
(n=4) 

Psicoeducación 

 

 

Reestructuración 
cognitiva 

- Disminución 
del malestar 
emocional 
(n=11) 

 

- Visión más 
realista y 
menos 
catastrófica de 
la EM (n=10) 

 

- Corrección de 
cogniciones 
erróneas sobre 
la EM (n=9) 

 

- Aumento en la 
autoeficacia 
para el manejo 
de la EM (n=8) 

 

- Identificación 
de beneficios 
de la 
experiencia con 
EM (n=5) 

Nota: (n=) indica el número 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 preocupación por el futuro 

En las intervenciones psicoterapéuticas, las personas diagnosticadas con EM y sus 

cuidadores o cuidadoras reportaron una excesiva preocupación por la evolución de la 

enfermedad, tanto en el corto como en el largo plazo, que se relacionaba con una percepción de 

que la enfermedad es incierta e impredecible.  

En el corto plazo, los y las pacientes coincidían en que es difícil “vivir el día a día con 

los síntomas”, ya que la fluctuación impredecible de los mismos dificulta la planificación y 

ejecución de actividades. Por ejemplo, una consultante afirmó que “ya no tengo el control ni de 

mi cuerpo ni de mi agenda, todos los días me levanto sin saber qué voy a hacer porque no tengo 

cómo saber si me voy a sentir bien o mal”. Kalb (2016) señala que es común 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 síntomas es interpretada como una pérdida de dominio y 

confianza en el cuerpo y la funcionalidad, así como una incertidumbre al no saber si podrán 

llevar 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 evolución de la enfermedad, la aparición de nuevos síntomas o recaídas, y el 

avance de la discapacidad y la dependencia. Por ejemplo, uno de los pacientes, que había perdido 

el 50% de la vista, temía perderla completamente y le preocupaba también que su condición 

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 difícil 

predecir con qué velocidad y severidad progresará y cuáles serán las secuelas personales y 
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familiares, lo cual puede reforzar una percepción de amenaza, de no estar en control y de no estar 

preparados o preparadas para el futuro.  

También 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 pensión por invalidez. La literatura indica que los y las pacientes con EM tienden 

a rumiar sobre preocupaciones sobre el impacto familiar y económico que tendrá 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 podría 

tener en su ser querido. Por ejemplo, una madre-cuidadora de 60 años se preguntaba quién 

cuidaría 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 llegarían a la 

adultez mayor, se preocupaba porque ninguno de los dos tenía derecho a una pensión del 

régimen de invalidez, vejez y muerte. En su revisión sistemática, 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 evolución de la enfermedad y la 

preocupación por el futuro se realizó en tres formas. Primero, al brindar información 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 evolución de la enfermedad. De 

acuerdo con Pakenham (2013), la incertidumbre está relacionada con el desconocimiento sobre 

la EM, lo cual sostiene el temor y las expectativas catastróficas, 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 disminución en el malestar emocional al generar una 

perspectiva menos catastrófica sobre el futuro, y un aumento en la percepción de autoeficacia al 

generar una mayor confianza en la propia capacidad para enfrentar los retos asociados al 

padecimiento y/o situación de cuido. Por ejemplo, al terminar el proceso terapéutico, una de las 

cuidadoras afirmó que “aquí 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 reestructuración cognitiva, se aprendió 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 módulo de reducción de la ansiedad y la preocupación del 

“Programa para el Manejo del Estrés y el Estado de Ánimo para Personas con Esclerosis 

Múltiple” de Mohr (2010). Así, con apoyo del Entrenamiento en Solución de Problemas, los y 

las participantes aprendieron a definir el miedo general a un futuro impredecible en problemas 

específicos para los que pueden tomar acciones concretas (Kalb, 2016); fortaleciendo la 

percepción de control y de estar preparados para lidiar con adversidades que podrían 

potencialmente enfrentar. Por ejemplo, uno de los pacientes afirmó que hacer, en el presente, los 

ejercicios de fortalecimiento y equilibrio que le prescribieron en Terapia Física no evitarían que 
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en el futuro tuviera caídas o que tuviera que usar silla de ruedas, pero le ayudaría a tonificar sus 

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

Por último, Alschuler y Beier (2015) recomiendan promover la aceptación de la 

incertidumbre, resistiéndose a luchar contra eventos futuros que están fuera de control y a vivir 

en el presente sin enfocarse en los peores escenarios sobre la potencial progresión de la 

enfermedad. En este sentido, una cuidadora se preocupaba excesivamente de no tener la 

capacidad para proveer a su madre económicamente en el futuro o garantizar las condiciones 

mínimas de vivienda para una persona con discapacidad, y posteriormente afirmó que  

“de nada me sirve preocuparme por el avance de la enfermedad de mi mamá 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 más 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 relación a la incertidumbre 

sobre la evolución 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. Síntesis del abordaje de la incertidumbre de la EM y la preocupación por el futuro 

 No. de 
consultantes 

No. de 
Sesiones 

Problemas identificados 
Técnicas 
utilizadas Resultados obtenidos 

3 pacientes 
con EM 

6 personas 
cuidadoras 

12 - Preocupación de la futura 
progresión de la enfermedad y 
la discapacidad (n=9) 

- Elevado malestar al no saber 
qué pasará en el futuro (n=8) 

- Preocupación por la 
estabilidad económica familiar 
(n=7) 

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

- Preocupación por la pérdida de 
independencia y de ser una 
“carga” (n=3 pacientes) 

- Pérdida de confianza y control 
del propio cuerpo (n=3 
pacientes) 

Psicoeducación 

Reestructuración 
cognitiva 

Entrenamiento en 
solución de 
problemas 

Entrenamiento en 
relajación 

- Disminución de la 
ansiedad (n=8) 

- Visión menos 
catastrófica sobre el 
futuro (n=6) 

- Aumento en la 
autoeficacia (n=6) 

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

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

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

 

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

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

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

(2016) define la aceptación como un proceso gradual de adaptación que involucra el duelo por la 

pérdida de la persona que se solía ser y del estilo de vida que se tenía antes del diagnóstico, al 

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

 En este sentido, las tres personas consultantes con EM coincidían en que el diagnóstico 

fue una noticia devastadora y que era difícil aceptar la presencia de la enfermedad en sus vidas. 
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Por ejemplo, uno de los pacientes afirmó “quisiera que terminara la enfermedad o mi vida, pero 

aquí estamos” y más adelante en la intervención indicó “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 más gratificantes de sus vidas y 

enriquecer sus experiencias cotidianas, como se verá en el próximo sub-apartado.  

Además, los y las consultantes diagnosticados con EM reportaron dificultades para 

ajustarse a los síntomas y a los cambios irreversibles que se han presentado. Por ejemplo, uno de 

los pacientes perdió 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 relación a esto, Wenneberg e Isaksson (2014) afirman 

que las personas diagnosticadas con EM enfrentan el reto de aceptar que su cuerpo no volverá a 

funcionar como antes y que padecen una enfermedad que afecta todos los ámbitos de su vida. En 

la intervención, se validó 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 aceptación es la definición 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 “¿cómo puede el neurólogo 

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 trabajó en aceptar la presencia de la enfermedad como una realidad que no se puede 

controlar. Se desarrolló la metáfora 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) señala que, al trabajar en 

la re-evaluación 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 

diagnóstico 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 diagnóstico fuera cierto e insistía en buscar otras explicaciones 

para los síntomas; por lo que se brindar psicoeducación sobre el proceso de evaluación 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 aseveró “me niego a aceptar que esto está 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 tenía además imágenes devastadoras de la 

EM, como la de su hijo postrado en una cama, “muerto en vida”. Por lo tanto, se trabajó en 

corregir la información errónea, y se reflexionó sobre la posibilidad de tener una vida larga y 

satisfactoria a pesar del diagnóstico. Esto se relaciona con la recomendación 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 frustración, excesiva preocupación, hipervigilancia de las pacientes con EM y 

conflictos con ellas. Por ejemplo, una paciente indicó que su madre-cuidadora no la dejaba estar 

sola o salir sin su compañía, para evitar que se cayera; mientras que otra cuidadora tenía 

constantes peleas con su madre diagnosticada con EM porque pensaba que, si ésta hacía 

ejercicios, no se caerá en el futuro. En ambos casos, se trabajó en reconocer que hay aspectos de 

la enfermedad que no pueden prevenirse o evitarse y que esto tiene un efecto perjudicial en su 

relación.  

De acuerdo con Losada et al. (2015), uno de los componentes de las intervenciones 

cognitivo-conductuales con personas cuidadoras es la aceptación de que se expondrán a 

numerosas situaciones inmodificables, como el dolor o la preocupación de atestiguar las 

limitaciones y el progresivo deterioro de su ser querido, y que intentar evitarlas, controlarlas o 

cambiarlas supone un elevado desgaste físico y emocional. Al promover la aceptación durante el 

proceso terapéutico, una de las cuidadoras manifestó que aprendió a “aceptar que la esclerosis 

es lo que es y para dónde 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 sé que ella [paciente con EM] tiene luz verde para todo y que yo 

no tengo que andar encima de ella”. Conductualmente, se dio una disminución significativa del 

control que intentaban ejercer previamente. 

En síntesis, la aceptación es un proceso gradual que implica una constante adaptación a 

los cambios en la funcionalidad y los roles significativos, al mismo tiempo que se intenta llevar 

una vida satisfactoria (Blundell Jones, Walsh & Isaac, 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 aceptación, 

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

En la Tabla 11, se resumen los problemas identificados en relación a la aceptación del 

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

obtenidos. 

 

Tabla 11. Síntesis del abordaje de la las dificultades para aceptar el diagnóstico y las secuelas 
de la EM  

 No. de 
consultantes 

No. de 
Sesiones 

Problemas 
identificados 

Técnicas utilizadas 
Resultados obtenidos 

3 pacientes 
con EM 

 

4 personas 
cuidadoras 

8 - Dificultades para 
aceptar los 
síntomas y secuelas 
de la EM (n=5) 

- Dificultades para 
aceptar el 
diagnóstico (n=5) 

- Intentos de 
controlar aspectos 
inmodificables de 
la EM (n=2) 

- Negación del 
diagnóstico (n=1) 

Psicoeducación 

 

Reestructuración 
cognitiva 

 

Entrenamiento en 
solución de 
problemas 

 

Entrenamiento en 
relajación 

- Aceptación del diagnóstico 
(n=7) 

- Aceptación de que el cuerpo 
no volverá a ser el mismo de 
antes (n=5) 

- 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 
autonomía del/la paciente 
(n=2) 

- Disminución de las conductas 
de hipervigilancia y control 
(n=2) 

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

En los casos de diagnóstico reciente, la enfermedad había provocado cambios en el estilo 

de vida, en la forma en la que los y las pacientes se definen a sí mismos, y en sus metas y 

proyectos; lo cual dificultaba la aceptación y adaptación a la nueva realidad. Por lo tanto, con 

base en la solución de problemas, la reestructuración cognitiva, el entrenamiento en habilidades 

sociales y la activación conductual, se trabajó en reajustar sus expectativas, modificar sus ideas 

distorsionadas sobre sí mismos, fomentar la reinterpretación de los hechos, negociar sus roles y 

funciones familiares y programar actividades coherentes con las metas redefinidas. 

En cuanto a la identidad, el diagnóstico confrontó 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 afirmó 

"en unos meses, pasé de ser una persona sana y muy activa de 32 años, de tener un buen 

trabajo, salir con los compas a vacilar y hacer mucho ejercicio, a ser un discapacitado 

que está tramitando la pensión, que ya no puede mejenguear, ni manejar, ni leer o ir al 

cine porque no veo nada” 

En relación a esto, se ha propuesto que el diagnóstico de EM puede amenazar la 

percepción que tienen los y las pacientes de sí 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 abordó el significado de ambas palabras 

y se cuestionó el concepto de salud como ausencia de enfermedad, para hacer énfasis en que es 

posible ser saludables padeciendo una condición discapacitante, como la EM. Se resaltó su 
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autonomía y el papel activo que podían desempeñar en la gestión 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 indicó que "me siento como un 

«mánager», porque he ido aprendiendo a identificar patrones en los síntomas y cómo puedo 

cambiar mi rutina según mis capacidades diarias". 

Asimismo, los y las pacientes temían que, por la enfermedad, dejarían de ser ellos 

mismos; afirmando que “a veces no me reconozco”, “siento que yo ya no soy yo”, o “me da 

miedo que, por la enfermedad, deje de ser una persona alegre, con buen sentido del humor”. 

Kalb (2016) sugiere que el diagnóstico 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 reflexionó sobre cómo podría la EM afectarlos. 

Una de las consultantes afirmó que “la verdad es que lo que me hace ser yo no es algo que la 

esclerosis pueda afectar, porque es muy mío…esto es algo que yo tengo, no lo que yo soy”; otra 

indicó que “al vivir en carne propia lo que es tener una enfermedad como esta, soy más 

solidaria y comprensiva que antes” y un paciente expresó que “estoy tomando esto como una 

oportunidad para reinventarme y descubrir quién soy”.  

Por lo tanto, la reestructuración cognitiva tuvo como resultados que los y las pacientes se 

reconocieran como personas con recursos y fortalezas (Skår, 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 condición que 
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padecen, sin definirse exclusivamente por ella (Mozzo-Dutton, Simpson & Boot, 2012). Esto 

contribuyó a mejorar su estado de ánimo y ajustarse a la nueva realidad. 

En las intervenciones con pacientes de diagnóstico reciente, se recomienda identificar los 

valores, roles y actividades que son significativos para ellos y ellas y adaptarlos para que 

continúen conectados con su entorno y se mantengan física y socialmente activos (Davies et al., 

2015; Mozzo-Dutton et al., 2012). Por lo tanto, se promovió la búsqueda de actividades 

alternativas para ocupar su tiempo, aumentar su nivel de satisfacción y/o generar un nuevo 

ingreso económico; ya que las personas con EM suelen indicar que ya no pueden hacer sus 

actividades como las hacían anteriormente y que éstas les demandan más tiempo, energía y 

esfuerzo (Månsson, Lund & Iwarsson, 2009). Con base en el entrenamiento en solución de 

problemas y la activación conductual, se trabajó en idear adaptaciones que podían 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 tenía dificultades para hacerlo por sus problemas de visión; por lo que 

se comenzó a escuchar audiolibros como solución alternativa. 

Por otro lado, los síntomas 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 coincidían en que no querían ser “una carga” para sus familias; y les 

preocupaba el impacto que tendría su enfermedad en las finanzas familiares. Lo relacionaban, 

además, con la pérdida de independencia, con vergüenza de no poder mantenerse a sí mismos o 

contribuir al ingreso familiar y con cambios en su identidad en tanto que el trabajo o la profesión 

suelen ser una parte importante de la forma en la que las personas se definen a sí mismas 

(Vijayasingham & Mairami, 2018). 
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Por lo tanto, se reinterpretó el diagnóstico 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 permitiría generar algún ingreso 

económico 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 convirtió en 

vendedora independiente de marcas de higiene y estética, e instaló en su casa una tienda en la 

que vendería estos productos. Debido a que su deterioro cognitivo le dificulta recordar eventos 

recientes y hacer cálculos matemáticos, se idearon mecanismos de automonitoreo y supervisión 

para administrar las transacciones. Aunque esta ocupación no se relaciona con su profesión, la 

consultante afirmó 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 aprovechó su experiencia laboral previa para fundar una pyme, un ejemplo de 

búsqueda de beneficios o aspectos positivos en la enfermedad, ya que lo definió como 

“terminó siendo un sueño 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 día. Es una pasión a la que le estoy sacando provecho y que 

no habría podido hacer si seguía trabajando en la empresa”. 

Blundell Jones et al. (2017) señalan 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 percepción de ser “inútiles” y una “carga”. Uno de los 

pacientes era padre primerizo y sentía tristeza, frustración y preocupación por no cumplir con sus 

expectativas sobre dicho rol; concretamente, en lo que respecta a la manutención económica de 

su hija y su capacidad para cuidarla. Desde una perspectiva de género, la EM es considerada una 
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enfermedad que reta las características usualmente asociadas a la masculinidad hegemónica, 

como el hombre proveedor, fuerte y protector (Upton & Taylor, 2015). En el caso específico de 

los padres, la fatiga y la discapacidad física pueden limitar su habilidad para cargar, jugar o 

transportar a los hijos e hijas; mientras que la preocupación sobre el efecto de la enfermedad en 

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

En la intervención con hombres con EM, se sugiere revisar los discursos de masculinidad 

del consultante y motivarle a considerar roles alternos para sí mismo y en su familia y 

comunidad (Bove et al., 2016). Por lo tanto, se procuró 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, quería bañar 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 

bañarla sentado en una silla usando una bañera para bebé colocada encima de una mesa, o 

arrullarla sentado en una mecedora. Como resultado, el consultante afirmó que “al final lo que 

importa es que estoy presente y que la estoy cuidando, aunque lo haga diferente a como lo hacen 

la mayoría de los papás”, que le generaba satisfacción y tranquilidad.  

En la Tabla 12, se resumen los problemas identificados en relación a la redefinición de la 

identidad, los roles, las metas y las actividades tras el diagnóstico de EM, las técnicas utilizadas 

en el abordaje y los resultados obtenidos. 
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Tabla 12. Síntesis de la redefinición de la identidad, roles, metas y actividades tras el 
diagnóstico de EM 

 No. de 
consultantes 

No. de 
Sesiones 

Problemas identificados 
Técnicas 
utilizadas Resultados obtenidos 

3 pacientes 
con EM 

9 - EM amenaza percepción 
de los/las pacientes como 
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) 

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

Reestructuración 
cognitiva 

 

Entrenamiento 
en solución de 

problemas 

 

Entrenamiento 
en Habilidades 

sociales 

 

Activación 
conductual 

- Incorporación de la EM a la 
identidad previa, sin definirse 
a sí mismos por ella (n=3) 

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

- Aumento de actividades 
gratificantes abandonadas 
(n=3) 

- Aumento de autoeficacia 
(n=3) 

- Establecimiento de negocios 
propios (n=2) 

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

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

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

 

6.4.8. Abordaje de problemas y cambios en la relación 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 malinterpretación del 

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

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

producido en la relación. 
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Malinterpretación del comportamiento de la persona con EM 

En algunos casos, los cuidadores y cuidadoras desconocían que el proceso patológico de 

la EM causa síntomas cognitivos y neuropsiquiátricos, que afectan su estado de ánimo y su 

capacidad de regular las conductas y emociones. Ante esto, desarrollaban interpretaciones 

erróneas 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 síntomas de depresión en la persona con EM como “pereza”, 

“no poner de su parte”, “no querer asumir la responsabilidad de nada” o “rendirse ante la 

enfermedad”; asumían que el o la paciente “está inventando” o fingiendo su deterioro cognitivo 

y creían que tiene algún grado de control sobre el mismo. Asimismo, reportaban dificultades para 

manejar los episodios de ira de la persona diagnosticada con EM o los síntomas 

neuropsiquiátricos.  

Las dificultades para comprender y manejar las conductas problemáticas 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 específicos sobre las enfermedades neurodegenerativas 

(Losada et al., 2017). Por lo tanto, el abordaje consistió en brindar psicoeducación sobre estos 

síntomas 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 frustración, vergüenza e 

irritabilidad porque su esposa con EM tiene episodios abruptos e incontrolables de risas o llanto 

que no son proporcionales y apropiados para la situación en la que ocurren. Al comprender que 

se debe a la evolución de la EM y que se conoce como “afecto pseudobulbar” o “incontinencia 

emocional”, dijo  
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“me parecía raro porque empezó a hacerlo de la nada, pero no sabía que en la esclerosis 

pasa esto. Ahora soy más comprensivo y no la regaño, 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 

síntomas, brindar apoyo emocional al ser querido y responder asertivamente a estos 

comportamientos. Los cuidadores y cuidadoras que recibieron la información y aplicaron las 

estrategias en su vida cotidiana, afirmaron sentirse con más confianza para manejar estos retos y 

reportaron menores niveles subjetivos de estrés, 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 déficit 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 utilizó el 

método DESC propuesto por Bower y Bower (1991; citado por Caballo, 2007; Mohr, 2010), 

descrito en la página 71 de este informe. A continuación se describen los pasos seguidos 

utilizando el ejemplo de dos cuidadoras que debían pedirle a sus esposos con EM que dejaran de 

conducir sus vehículos puesto que sus equipos médicos se los desaconsejaba por su deterioro 

motriz, visual y cognitivo.  

Antes de empezar, se utilizó la reestructuración cognitiva para abordar la resistencia de 

ambas a hacer dicha petición. Manifestaban que, a pesar de estar de acuerdo con el equipo 
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médico, temían que los pacientes reaccionaran hostilmente o que la solicitud les causara tristeza 

o enojo. Por ejemplo, afirmaban que “la esclerosis ya le ha quitado tanto que me da miedo que 

se deprima más 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 utilizó 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 catastrófico (Beck, 2011). 

Con el método DESC, se trabajó 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 

preocupación de que sus esposos sufran o causen un accidente de tránsito); pidieran un cambio 

específico (por ejemplo, dejar de conducir, buscar otras opciones de transporte) y las 

consecuencias positivas que traería el cumplimiento de la petición (por ejemplo, sentirse más 

tranquilas o minimizar el riesgo de accidente). Se complementó con el entrenamiento en solución 

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 intervención puede ser exitosa aun 

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

 

Conductas de sobreprotección hacia la persona con EM 

En algunos de los casos, se identificaron conductas de sobreprotección 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 acompañadas; 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 dolía; 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 ésta le había manifestado que no necesitaba su 

ayuda para hacerlo; y otra entraba al cuarto de su hijo todas las noches mientras dormía para 

verificar que estuviera respirando.  

La pauta general de intervención 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 ánimo y su adaptación, es importante involucrarle en las tareas cotidianas y permitirle 

continuar ejerciendo sus roles y actividades usuales (Blundell Jones et al., 2017). Se verificó la 

lista de actividades con la Asesora Técnica, para asegurar que no hubiese contraindicación 

médica para hacerlas.  

Segundo, se utilizó el método DESC para instrumentar a los y las pacientes en las 

habilidades para defender sus derechos y expresar sus emociones, deseos y necesidades 

asertivamente (Mohr, 2010). Por ejemplo, una de las consultantes le expresó a su madre-

cuidadora que para ella es importante continuar realizando las tareas domésticas 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 hacía antes me hace sentirme todavía más inútil de lo 

que ya me siento por la esclerosis”. 

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

llegaran a una solución satisfactoria. Kalb (2016) recomienda negociar qué tipo de apoyo es 
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necesario y deseado, los cambios en la distribución de las tareas y la programación de 

actividades de los y las pacientes. Por ejemplo, uno de los cuidadores afirmaba que su esposa con 

EM tenía dificultades para barrer los pisos y limpiar la cocina y los baños, por lo que él prefería 

asumir estas tareas; pero acordaron que ella se encargaría de otras funciones, como cocinar o 

lavar y doblar la ropa.  

Cuarto, con las personas cuidadoras se abordaron las cogniciones distorsionadas que 

subyacían a las conductas de sobreprotección 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 intervención, una de las madres-cuidadoras afirmó que 

“ahora entiendo que ella ya no necesita que le ayude tanto y que eso es algo bueno, 

porque quiere decir que está mejor de la enfermedad. Me mantengo al pie del cañón por 

si me llegara a necesitar, pero tengo que darle más libertad, porque lo que estaba 

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

Por último, se priorizó el respeto y la promoción de la autonomía de la persona 

diagnosticada con EM, como uno de sus derechos humanos fundamentales. Al finalizar la 

intervención, una de las cuidadoras manifestó que “aprendí que tengo que respetar las 

decisiones y la independencia de mi mamá, 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 diagnóstico de EM e incurría 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 única persona que recibió el 



 124 

entrenamiento para hacerlo. El abordaje se basó en el método DESC, descrito anteriormente. 

Específicamente, se ensayó y asignó para hacer la petición de que le administrara el 

medicamento; no obstante, su hija rechazó la petición, aduciendo que “si usted quiere creer que 

está enferma, allá usted pero yo no voy a ser parte de esto poniéndole una inyección que no 

necesita”. Asimismo, continuó incurriendo en el maltrato verbal, haciendo afirmaciones como 

“compórtese, 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 limitó la interacción 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 coordinó con la enfermera 

asignada a su caso para que entrenara a su esposo y a su nuera, quienes asumirían la tarea de 

inyectarla. Tercero, se reforzaron los logros obtenidos; haciendo énfasis en que utilizó las 

técnicas correctamente. Por último, se promovió la aceptación de la situación y se brindó 

contención emocional. Ante esto, la paciente afirmó “yo cumplí con mi parte pero nada puedo 

hacer si ella decide portarse así conmigo, más que alejarme por mi propio bien”. Como 

resultado, la consultante reportó una disminución en su malestar y en la frecuencia de los 

conflictos con su hija, indicando que “me duele mucho lo que está pasando porque es mi hija, 

pero ahora me siento más tranquila, no me está humillando y gracias a Dios tengo a otras 

personas en mi familia en las que me puedo apoyar”.  

 

 

 



 125 

Cambios en la relación con la persona con EM 

Las personas cuidadoras que tenían más tiempo de ejercer este rol, reportaban cambios en 

la relación con el o la paciente con EM, e insatisfacción con los mismos. De acuerdo con 

Blundell Jones et al. (2017), la necesidad de cuido y asistencia a largo plazo produce una 

reestructuración de la relación y los roles; y esto puede causar insatisfacción, tensión y desgaste 

entre las partes. En la Práctica Dirigida, esto se identificó 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 más como su amiga que como su conyugue. En su revisión 

sistemática, Topcu et al. (2016) encontraron que puede deberse a la pérdida de intimidad, 

actividades e intereses compartidos, así como de la capacidad de brindar y recibir atención y 

apoyo de forma equitativa.  

Ante esto, se incentivó identificar los beneficios obtenidos de la experiencia de cuido, 

entre los que mencionaron la satisfacción de honrar el compromiso adquirido al casarse, y de 

cambios que podían implementar para acercarse más 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 indicó 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 reportó un cambio positivo en su 

relación, ya que habían empezado a trabajar en el jardín 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 relación a los problemas y 

cambios en la relación paciente-cuidador(a), las técnicas utilizadas en el abordaje y los resultados 

obtenidos. 
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Tabla 13. Síntesis del abordaje de problemas y cambios en la relación paciente-cuidador 

 No. de 
consultantes 

No. de 
Sesiones 

Problemas identificados 
Técnicas 
utilizadas Resultados obtenidos 

3 pacientes 
con EM 

 

7 personas 
cuidadoras 

15 - Malinterpretación de los 
síntomas neuropsiquiátricos de 
EM como conductas 
intencionales del/la paciente 
(n=7) 

- Déficit en habilidades de 
comunicación asertiva (n=5) 

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

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

- Cambios en relación de pareja 
por EM (n=3) 

Psicoeducación 

 

Reestructuración 
cognitiva 

 

Entrenamiento en 
solución de 
problemas 

 

Entrenamiento en 
habilidades 

sociales 

- Disminución de 
conflictos familiares 
(n=9) 

- Aumento de 
autoeficacia (n=7) 

- Conocimiento sobre 
síntomas neuro-
psiquiátricos y su 
manejo (n=6) 

- Desarrollo de 
habilidades de 
comunicación asertiva 
(n=4) 

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

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

 

6.4.9. Promoción del apoyo y la participación social 

El apoyo social, entendido como la práctica 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 situación de cuido (Pakenham, 2012). En el caso de los cuidadores o cuidadoras, el apoyo 

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

de los componentes de las intervenciones cognitivo-conductuales con esta población (Peñacoba 

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) señalan 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 

constató que el principal obstáculo para el apoyo social eran las cogniciones de los cuidadores y 

cuidadoras. Por lo tanto, el siguiente paso fue la reestructuración 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 mí no me molesta estar en estas, es mi deber como mamá…además, si no lo hago yo, 

¿quién más lo va a hacer? Mi hijo ya no vive con nosotros y mi esposo y mis otras hijas 

están muy ocupados trabajando o estudiando” 

En seis de los cuidadores y cuidadoras, se identifican los sesgos cognitivos de 

adivinación y de leer la mente (Beck, 2011), al creer que no están anuentes a involucrarse o 

anticipar que rechazarían su petición, así como el imperativo de que el cuido es su deber como 

madre, hija o pareja de la persona con EM. Se promovió el mensaje de que es aceptable y 

necesario contar con apoyo y se utilizó la metáfora de que el cuido es como una carrera de 

relevos, en la que todos los familiares asumen una función 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 administración del tratamiento y, al obtener una respuesta favorable, distribuyó otras tareas a 
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los demás miembros de la familia. Como resultado, manifestó que “como cuidadora, aprendí 

que tengo que delegar, no porque no pueda hacerlo sino para respetarme más a mí” o “aunque 

antes lo hacía todo sola, qué bendición 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 obstáculo 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 debían llevar a cabo, se determinaron cuáles de estas 

podían 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, logró involucrar a su madre y hermana, para 

encargarse de las tareas domésticas algunos días de la semana; a sus suegros, para retirar los 

medicamentos, acompañar al paciente a sus citas y terapias u ofrecerle compañía cuando ella no 

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

Asimismo, en su revisión sistemática, 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 encontró confort 

en un grupo de su iglesia dirigido a parejas que están enfrentando situaciones familiares 

adversas. Topcu et al. (2016) señalan que las personas cuidadoras de pacientes con EM reportan 

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

anteriormente con sus amigas.  

Por otro lado, en los procesos terapéuticos, se incentivó que los y las pacientes 

maximizaran el apoyo social recibido; por ejemplo, se entrenó en el manejo de conflictos, tales 

como los que se derivaban de la sobreprotección 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) señala que las redes sociales son intrínsecamente recíprocas 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 demás, adaptadas a sus 

condiciones y necesidades, haciendo énfasis en que la ayuda no sólo es de tipo económico o 

instrumental, sino también emocional o social. Por ejemplo, para una paciente resultó altamente 

satisfactorio aligerar la carga de su madre-cuidadora al asumir las tareas de asistir y acompañar a 

su abuelo, diagnosticado con una enfermedad neurodegenerativa, o a su sobrino, interacciones 

que en sí mismas eran placenteras para ella.  

Por último, se promovió que los y las pacientes empezaran o aumentaran su participación 

en grupos sociales significativos; entre los que escogieron sus iglesias, la Asociación 

Costarricense de Esclerosis Múltiple, grupos de manualidades o voluntariados en fundaciones sin 

fines de lucro.  

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

participación social, las técnicas utilizadas en el abordaje y los resultados obtenidos. 
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Tabla 14. Síntesis de las intervenciones para promover el apoyo y participación social 

 No. de 
consultantes 

No. de 
Sesiones 

Problemas identificados 
Técnicas utilizadas 

Resultados obtenidos 

2 pacientes 
con EM 

 

7 personas 
cuidadoras 

 

7 - Aislamiento social (n=7) 

- Déficit en habilidades 
sociales (n=7) 

- Pensamientos y creencias que 
inhiben búsqueda de apoyo 
social (n=5 cuidadores/as) 

- Redes de apoyo limitadas 
(n=3) 

- Necesidad de apoyo 
emocional (n=3) 

- Necesidad de brindar apoyo a 
los demás (n=2 pacientes) 

Reestructuración 
cognitiva 

Entrenamiento en 
solución de problemas 

Entrenamiento en 
Habilidades sociales 

Habilidades de 
planificación y manejo 

del tiempo 

- Involucramiento de 
otras personas en el 
cuido (n=5) 

- Aumento de 
participación en 
actividades sociales 
(n=5) 

- Modificación de 
barreras cognitivas 
para el apoyo social 
(n=4) 

- Aumento sentido 
de utilidad (n=2 
pacientes) 

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

 

6.4.10. Promoción del autocuidado en las personas cuidadoras 

Es común observar que las personas cuidadoras, al priorizar el cuido de su ser querido, 

relegan sus propios intereses, necesidades, aficiones y actividades a un segundo plano (Losada et 

al., 2017); y como consecuencia, algunos cuidadores y cuidadoras reportan problemas de salud, 

fatiga, patrones irregulares de sueño, tensión, malestar emocional (depresión, duelo, impotencia, 

pérdida de motivación) y aislamiento social (Topcu et al., 2016).  

De acuerdo con Perrin et al. (2015), la creencia de que, como cuidadoras, deben priorizar 

las necesidades de los y las pacientes con EM hace que tengan conductas de auto-sacrificio, 

como la disminución de las prácticas de autocuidado. Por ejemplo, uno de los esposos-
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cuidadores tuvo un quebranto de salud y confesó haber estado ignorando, minimizando y 

escondiendo los síntomas, y haber faltado a citas y exámenes médicos, afirmando que  

“me decía a mí mismo que no era nada y esperaba a que se me pasara…yo no puedo 

enfermarme porque sino, ¿quién la va a cuidar a ella y quién va a trabajar para que 

podamos comer? Por eso me he hecho el valiente y el que nada estaba pasando” 

En estos casos, la intervención requirió brindar psicoeducación sobre el autocuidado y 

complementar con la activación conductual y el entrenamiento en técnicas de planificación y 

administración del tiempo para asegurar espacios de tiempo en los que los y las consultantes 

puedan atender su salud.  

Para asegurar la realización y generalización de estas prácticas, fue imprescindible el 

abordaje de las barreras cognitivas para el autocuidado, usualmente en la forma de imperativos o 

creencias rígidas de cómo deben comportarse (Beck, 2011). Por ejemplo, el cuidador 

mencionado decía que su deber como esposo era “poner las necesidades de mi esposa por 

encima de las mías, porque ella está enferma y gracias a Dios yo estoy sano”; pero al cuestionar 

si su creencia de lo que es ser un “buen esposo” es realista y beneficiosa para él y reflexionar 

sobre las consecuencias que ha tenido, afirmó “qué irónico que por cuidar la salud de ella 

terminé peor yo, tal vez si hubiese buscado ayuda antes no estaría tan mal ahorita”. A partir de 

esto, se propusieron estrategias de autocuidado que podía implementar en su rutina diaria, como 

descansar cuando siente el dolor de cabeza (recomendación médica), en vez de obligarse a seguir 

trabajando.  

Además, se tomó en cuenta la perspectiva de género. Por ejemplo, el mensaje de que los 

hombres son fuertes y no deben demostrar vulnerabilidad, tiene como consecuencia que se 
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resistan a buscar ayuda médica (Brannon, 2014), como se evidenció en el caso del cuidador 

mencionado anteriormente. En un estudio realizado en México con cuidadores o cuidadoras de 

pacientes con EM, Perrin et al. (2015) reportaron que, en comparación a los hombres, las 

mujeres tendían a practicar menos conductas de autocuidado y a presentar más factores de riesgo 

para la salud, probablemente debido al sacrificio implícito en los roles socioculturales de género 

en los que la mujer se encarga del cuido y bienestar de su familia. En la Práctica Dirigida, una de 

las cuidadoras atendidas indicaba que “no importa si tengo que ser la primera en levantarme y la 

última en acostarme, no importa si no duermo nada, las mamás como que tenemos el 

«superpoder» de hacer todo por nuestros hijos.  

Por lo tanto, en el abordaje se revisaron los discursos de género de las personas 

consultantes. En el caso de las mujeres, se procuró que tomaran conciencia de la carga desigual 

que se les tiende a imponer y que incorporaran a otras personas en el cuido; mientras que con los 

hombres se definieron criterios más flexibles para caracterizar la masculinidad, se modificó la 

creencia de que buscar ayuda o expresar sus emociones es mostrar vulnerabilidad y se comprobó 

las consecuencias positivas de hacerlo.  

Las conductas de auto-sacrificio que implican desatender la propia salud pueden tener 

como consecuencia que el cuidador o cuidadora presente malestar físico y/o emocional; algunos 

estudios han encontrado una correlación negativa entre el nivel de dependencia de la persona con 

EM y realización de conductas de promoción de la salud en su cuidador o cuidadora (Pakenham 

& Finlayson, 2013). En la Práctica Dirigida, el consultante que reportaba niveles más altos de 

sobrecarga en la Escala de Zarit y Zarit, cuidaba a la paciente que requería más asistencia. 

Manifestaba sentirse extremadamente fatigado y desmotivado, dormía un promedio de tres horas 

por noche, se alimentaba principalmente de comida rápida, tenía obesidad, dejó de hacer 
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ejercicio, perdió contacto con sus amistades más cercanas y no contaba con apoyo para el cuido 

de la paciente.  

Para definir los objetivos de intervención, fue necesaria la reestructuración cognitiva para 

moderar las expectativas y metas irrealistas del consultante respecto al ejercicio, la dieta y la 

pérdida de peso. Para empezar, se propuso como prioridad dormir al menos seis horas cada 

noche y realizar de 15 a 30 minutos por semana de actividad física leve (específicamente, 

caminar con su perro en un parque cercano). Se creó un horario y se entrenó al cuidador en 

técnicas de planificación y administración del tiempo. No obstante, no se implementó el 

cronograma porque el consultante debió dejar el tratamiento abruptamente por motivos de salud 

de la paciente con EM. 

Por otro lado, al priorizar las actividades y tareas del cuido y relegar las necesidades e 

intereses propios, se reduce significativamente el número de reforzadores con los que entran en 

contacto las personas cuidadoras, lo cual puede derivar en una depresión según el Modelo de 

Lewinsohn (1974, citado en Losada et al., 2017). Los cuidadores y cuidadoras atendidas habían 

renunciado a sus trabajos, disminuido su carga laboral y dejado de participar en actividades y 

grupos significativos para ellos y, como resultado, reportaban estados de ánimo bajos, 

aislamiento social y exacerbación de conflictos con personas cercanas. Por ejemplo, una de las 

madres-cuidadoras afirmaba que  

“no puedo pensar en otra cosa que no sea él [su hijo con EM], paso llorando todo el día 

por verlo así, mi esposo y mis hijas me dicen que ya no me río como antes y me reclaman 

que me he vuelto amargada pero la verdad es que no tengo ganas de nada”. 
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Asimismo, relataba que su esposo le propuso hacer un paseo que acostumbran a hacer 

solos todos los años, pero que no quería ir. Por todo lo anterior, con base en la activación 

conductual, se propusieron y programaron actividades recreativas y sociales para ella; puesto que 

los principales mecanismos de acción para mitigar las emociones negativas asociadas con el 

cuido son la modificación de cogniciones desadaptativas y el incremento en actividades 

gratificantes (Losada et al., 2015). No obstante, la cuidadora se resistía a salir de casa o dejar 

solo a su hijo, afirmando que “cómo voy a salir de la casa y dejarlo solo si voy a estar todo el 

rato preocupada pensando en cómo estará…mucho menos irme de paseo como quiere mi 

esposo”. 

 Losada et al. (2015) indican que uno de los retos de la terapia cognitivo-conductual con 

cuidadores y cuidadoras es que “es frecuente que algunos cuidadores, a pesar de ser entrenados 

en la planificación de actividades agradables, presenten ciertas dificultades para desconectar 

mientras realizan actividades de ocio, informando de emociones negativas durante la 

realización de dichas actividades” (p. 43). Por lo tanto, se abordaron estas barreras cognitivas y 

se propuso, como experimento, que la cuidadora asistiera a una reunión de un grupo de bordado 

en el que participaba anteriormente, coordinando con una de sus vecinas de confianza para que 

se quedara en casa con el paciente con EM.  

La siguiente sesión, la consultante reportó que “tenía tiempo de no reírme así, me sentía 

como la vieja yo otra vez, y vieras que en todo el rato que estuve ahí, no pensé en la enfermedad 

de mi hijo…ya quedé con ellas para volver esta semana”. Se aprovecharon los buenos resultados 

para proponer un segundo experimento, en el que haría un paseo de un día, a un lugar cercano, 

con su esposo (en vez toda una semana, como lo propuso él), como actividad gratificante que 

además le permitiría conectar con su pareja.  
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Por último, en algunos casos fue necesario complementar la reestructuración cognitiva y 

la programación de actividades con el entrenamiento en habilidades sociales; principalmente en 

lo que respecta a la ampliación de las redes de apoyo y la incorporación de otras personas en las 

funciones de cuido, abordaje que fue descrito en el sub-apartado anterior. Además, se hizo 

énfasis en la necesidad de establecer límites ante las demandas excesivas y reconocer y defender 

los derechos humanos propios.  

Algunos de los derechos más pertinentes para los y las consultantes fueron el derecho a 

rechazar peticiones sin sentirse culpables o egoístas, a expresar las emociones, a decidir qué 

hacer con el propio tiempo, a tener las propias necesidades y que sean tan importantes como las 

de los demás (Caballo, 2007). Por ejemplo, una de las cuidadoras, que expresó que “yo con todo 

el gusto del mundo los chineo o les ayudo con lo que pueda, pero a veces se aprovechan de esto 

o esperan que yo haga cosas por ellos, pero nunca se ofrecen a ayudarme a mí”, aprendió, 

ensayó y aplicó exitosamente técnicas de comunicación asertiva para expresar su descontento y 

rechazar peticiones sin sentirse culpable. Como resultado, indicó que “me di cuenta que tengo 

derecho a decirles que no, aunque sea su mamá o su esposa, y que no debería sentirme mal por 

hacerlo. Si yo no respeto mis límites, los demás tampoco lo van a hacer”.  

En la Tabla 15, se resumen los problemas relacionados al autocuidado en las personas 

cuidadoras, las técnicas utilizadas en el abordaje y los resultados obtenidos. 
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Tabla 15. Síntesis del abordaje para promover el autocuidado en personas cuidadoras 

 No. de 
consultantes 

No. de 
Sesiones 

Problemas identificados Técnicas utilizadas Resultados obtenidos 

6 personas 
cuidadoras 

 

17 - Disminución de 
conductas de promoción 
de la salud (n=6) 

- Deterioro de la salud 
(n=5) 

- Pensamientos y creencias 
que inhiben prácticas de 
autocuidado para 
priorizar cuido (n=5) 

- Aislamiento social (n=5) 

- Desactivación conductual 
(n=3) 

- Dificultades para 
rechazar peticiones 
excesivas (n=1) 

Psicoeducación 

Reestructuración 
cognitiva 

Entrenamiento en 
solución de problemas 

Entrenamiento en 
Habilidades sociales 

Activación conductual 

Entrenamiento en 
técnicas de relajación 

Habilidades de 
planificación y manejo 

del tiempo 

- Disminución del 
malestar emocional 
(n=5) 

- Aumento de 
conductas de 
promoción de la 
salud (4) 

- Aumento de 
actividades 
gratificantes (n=4) 

- Disminución del 
aislamiento social 
(n=3) 

- Desarrollo de 
habilidades para 
rechazar peticiones 
(n=1) 

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

 

6.4.11. Entrenamiento en la autogestión de la EM 

La autogestión ha sido definida como la habilidad de una persona diagnosticada con una 

enfermedad crónica para manejar los síntomas, tratamientos, consecuencias y cambios en el 

estilo de vida inherentes a la misma (Kidd et al., 2017) En las intervenciones las tres personas 

diagnosticadas con EM, se trabajó en el desarrollo de estrategias y herramientas para el manejo 

de los síntomas de la enfermedad, específicamente la fatiga y el deterioro cognitivo.  

La fatiga es una ausencia subjetiva de energía física y/o mental que interfiere con la 

capacidad para realizar las actividades usuales y deseadas, y llega a ser incapacitante en 65%-



 137 

70% de los casos (Phyo et al., 2018). El Modelo Cognitivo-Conductual de la Fatiga, propuesto 

por Van Kessel y Moss-Morris (2006; citado en Moss-Morris et al., 2012) establece que los 

factores primarios de la enfermedad, como la desmielinización, desencadenan la fatiga, pero que 

ésta se empeora y mantiene por las respuestas cognitivas, conductuales y emocionales. 

Siguiendo las recomendaciones del módulo de “Fatiga y Conservación de Energía” del 

“Programa para el Manejo del Estrés y el Estado de Ánimo para Personas con Esclerosis 

Múltiple” Mohr (2010), se evaluó la fatiga de cada uno de los y las pacientes, identificando los 

pensamientos relacionados a este síntoma y las respuestas emocionales y conductuales para su 

manejo. Asimismo, se asignó un breve autorregistro para conocer las diferentes actividades que 

llevan a cabo cotidianamente y el efecto que éstas tienen en sus niveles de fatiga. Se brindó 

psicoeducación sobre la fatiga, como uno de los síntomas más comunes y a la vez más 

incomprendidos de la EM, y sobre el modelo cognitivo-conductual propuesto.  

Algunos de los pensamientos que reportaron todos los y las pacientes y que empeoran o 

perpetúan la fatiga fueron: “me siento tan inútil, ya no logro hacer ni la mitad de las cosas que 

antes hacía y me siento el triple de cansada”, “no tengo tiempo para tomarme una o dos siestas 

al día, mejor me obligo a dejarme de pendejadas” o “ya no puedo más del cansancio y mi 

familia cree que me lo invento. Lo peor es que otros pacientes de esclerosis me han dicho que no 

se puede hacer nada para mejorarla, solo aguantársela”. Con la reestructuración cognitiva se 

hizo énfasis en los siguientes aspectos: (1) la fatiga es un síntoma real e incapacitante de la EM; 

(2) no es permanente, puesto que en los autorregistros se identificaron fluctuaciones en los 

niveles energéticos durante el día; (3) hay factores ambientales, cognitivos y conductuales que 

pueden ser modificados para aminorarla; y (4) se deben hacer ajustes y cambios en la rutina 

cotidiana, que implican tomar periodos obligatorios de descanso al menos una vez al día. 
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Como resultado, las tres personas diagnosticadas aceptaron los límites de su cuerpo y 

aprendieron a hacer caso a las señales de fatiga. Por ejemplo, una de las pacientes manifestó que 

“ahora, si me siento cansada, paro lo que estoy haciendo y descanso. Por lo general descanso 

una vez al día y ya no me siento mal por eso porque eso me da energía para seguir funcionando 

el resto del día”. Uno de los consultantes reportaba sentir menos fatiga desde que utiliza el 

bastón o las muletas, a las que inicialmente se había resistido por creencias de estigma social. 

También se implementaron algunas de las estrategias recomendadas por Mohr (2010) 

para el manejo de la fatiga y la conservación de energía, tales como hacer caso a las señales de 

cansancio, incorporar al menos un periodo de descanso al día; modificar las actividades 

cotidianas y organizar de los espacios de trabajo para optimizar el gasto de energía; usar de las 

ayudas externas de movilidad. Por ejemplo, uno de los pacientes indicó que, al trabajar en 

carpintería, procuraba hacerlo sentado y antes de empezar ordenaba todos los materiales que iba 

a necesitar en un solo lugar, para no tener que moverse innecesariamente. Esto se complementó 

con psicoeducación sobre higiene del sueño y en proponer acciones para mejorarlo. Por ejemplo, 

se definieron horas fijas para dormirse y despertarse, y estrategias para mejorar la calidad del 

sueño, tales como hacer una cena liviana y disminuir el consumo de cafeína al menos dos horas 

antes de dormir, o que, en caso de insomnio, tomaran los medicamentos prescritos (Mohr, 2010). 

Asimismo, con base en los autorregistros, se definió una rutina para cada consultante, en 

el que acomodaron las actividades más extenuantes en los momentos del día en el que tenían más 

energía y se enseñó a modificarla en anticipación de eventos importantes a los que desean asistir. 

Como resultado, aprendieron organizar su día a día de forma que les permita optimizar las 

reservas de energía que tienen. Por ejemplo, una de las consultantes, anticipando que tendría un 

evento familiar importante, acomodó su rutina para evitar el cansancio, afirmando que “como el 



 139 

baby shower de mi hija era el sábado, desde el viernes me quedé todo el día tranquila en la casa 

y la llevé suave para llegar a la actividad con energía”.  

El último paso del entrenamiento en el manejo de la fatiga fue el de educar a la familia y 

otras personas cercanas sobre la fatiga y aprender a comunicar asertivamente lo que necesitan 

para el manejo de la misma. Por ejemplo, una de las consultantes contaba que su hija interfería 

en sus periodos de descanso; pero posterior a la intervención afirmó que “mi hija todavía no me 

cree pero por lo menos ahora respeta mis siestas y no me molesta si me ve descansando”.  

Por otro lado, durante la intervención con una de las pacientes se detectaron dificultades 

para realizar las tareas de automonitoreo y las técnicas cognitivas; aunado a esto, ella y su 

esposo-cuidador reportaron cambios cognitivos. Por lo tanto, se decidió abordar el deterioro 

cognitivo. Antes de iniciar la intervención, se realizó una breve sesión de capacitación con la 

Dra. Mónica Salazar Villanea, en la que se brindaron las siguientes pautas para la rehabilitación 

cognitiva: (1) plan de ejercicios de atención selectiva, sostenida y dividida, de progresiva 

complejidad, a realizar en las sesiones; y (2) entrenamiento en estrategias metacognitivas para la 

programación y el monitoreo de las tareas cotidianas en función de la fatiga y la capacidad de 

rendimiento, simplificando y organizando las actividades para promover la coherencia entre las 

demandas ambientales y la funcionalidad o para preservar la identidad y la autonomía. La 

metacognición implica entender para qué son las estrategias que se desarrollan, cuándo 

implementarlas y cómo adaptarlas conforme avanza la EM (Burman, Chatterjee & Bhide, 2016). 

Debido a que la consultante canceló varias sesiones y que se agotaba el tiempo previsto 

para el campo clínico, se priorizó la implementación de la segunda pauta y, para subsanar el 

incumplimiento de la primera, se coordinó con la psicóloga asignada al Servicio de Neurología 
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para referir a la paciente a sesiones de rehabilitación cognitiva. La pauta referida a la 

planificación de las actividades en función de la fatiga atencional y la capacidad de rendir fue 

incorporada al entrenamiento para el manejo de la fatiga. A continuación, se describen los 

componentes intervención realizada y los resultados obtenidos para cada uno. 

Como la consultante tiene la capacidad de reconocer los signos de la fatiga cognitiva, se 

procuró que hiciera pausas cuando los detectara mientras realiza alguna tarea. Por ejemplo, si en 

una conversación, empieza a notar dificultades para prestar atención o recordar lo que se está 

diciendo, indicar que se va a tomar una breve pausa para disminuir la carga atencional. Esto se 

complementó con el entrenamiento y el ensayo de habilidades de comunicación asertiva para 

evitar conflictos.  

También se trabajó en simplificar y planificar sus actividades para preservar su identidad 

y las funciones que desempeña en sus roles de ama de casa, madre, esposa, hija, hermana y 

amiga. Para esto, se elaboró una lista de las conductas y características que asociaba a cada rol y 

se identificaron formas de mantenerlas. Por ejemplo, para mostrar interés en las actividades y 

acontecimientos de sus hijos, sus nietos, su esposo o su mamá; se le enseñó a programar alarmas 

en su celular que le recordaran estar pendiente.  

Por último, dado que la consultante se había desorientado en varias ocasiones, se logró 

que anduviera siempre el mismo bolso consigo y que guardara ahí dinero en efectivo y una 

tarjeta con sus datos de identificación, el número de teléfono de su cuidador y la dirección de su 

casa para utilizar en caso de que estuviera sola fuera de casa y se desorientara. Si bien se 

lograron avances en el manejo de esta secuela de la EM, se considera que el tiempo de 
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intervención fue insuficiente para generalizar el uso de las estrategias en la cotidianidad de la 

paciente. 

Finalmente, el conocimiento sobre la EM, la comunicación con el equipo médico, la 

práctica de conductas saludables, tanto generales como específicas a la EM, y la adherencia a los 

tratamientos son consideradas dimensiones básicas de la autogestión de la enfermedad (Bishop & 

Frain, 2014). A continuación, se describen algunos de los resultados obtenidos al respecto con 

las personas diagnosticadas con EM y sus cuidadores o cuidadoras.  

Se logró que dos de las tres personas consultantes monitorearan sus síntomas 

constantemente. Para esto, habían encontrado y descargado en su celular aplicaciones diseñadas 

especialmente para la EM. Se les instó a comunicar a su médico la información recabada en las 

aplicaciones, como forma de evaluar el progreso de la enfermedad y la pertinencia y efectividad 

de los tratamientos sintomáticos. Se promovió una mayor comunicación con los y las 

profesionales de salud y una mayor participación en el proceso de toma de decisiones sobre el 

tratamiento. Por ejemplo, una de las pacientes detectó posibles efectos adversos de su 

tratamiento y contactó tanto a la enfermera asignada para el seguimiento de su caso como a su 

neuróloga, logrando que le suspendieran dicho tratamiento y lo sustituyeran con otro más 

adecuado. 

Asimismo, se trabajó en mejorar la adherencia al tratamiento. En el caso del tratamiento 

modificador de la enfermedad, se brindaron pautas para minimizar el impacto de los efectos 

secundarios. Por ejemplo, una de las pacientes optó por inyectarse los viernes en la tarde para 

descansar y recuperarse durante el fin de semana. 
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 Por último, en Terapia Física, se les había asignado un programa de ejercicios físicos a 

las tres personas diagnosticadas con EM.  Para promover su realización, se brindó 

psicoeducación para modificar ideas distorsionadas sobre la actividad física en la EM, para 

incorporar el programa en su rutina cotidiana y para manejar algunos de los posibles 

contratiempos.  

En la Tabla 16, se resumen los problemas de los y las pacientes relacionados al manejo de 

los síntomas de la EM, las técnicas utilizadas en el abordaje y los resultados obtenidos. 
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Tabla 16. Síntesis del entrenamiento en autogestión de la EM 

 No. de 
consultantes 

No. de 
Sesiones 

Problemas identificados Técnicas 
utilizadas Resultados obtenidos 

3 pacientes 
con EM 

 

14 - Desconocimiento de 
estrategias para manejar 
la fatiga (n=3) 

- Estado de ánimo decaído 
(n=3) 

- Efectos secundarios 
adversos del tratamiento 
modificador de la EM 
(n=3) 

- Cogniciones catastróficas 
sobre la fatiga (n=2) 

- Cogniciones erróneas 
sobre actividad física 
(n=2) 

- Deterioro cognitivo (n=1) 

- Escasa adherencia al 
tratamiento (n=1) 

- Resistencia a utilizar 
ayudas externas de 
movilidad (n=1) 

Psicoeducación 

Reestructuración 
cognitiva 

Entrenamiento en 
Habilidades 

sociales 

Activación 
conductual 

Entrenamiento en 
estrategias 

metacognitivas 

Entrenamiento en 
manejo de la 

fatiga (según el 
Programa de 
Mohr, 2010) 

- Aumento de autoeficacia 
(n=3) 

- Mejora en el estado de 
ánimo (n=3) 

- Implementación de 
estrategias para conservar 
energía y manejar fatiga 
(n=3) 

- Modificación de cogniciones 
sobre fatiga y/o actividad 
física (n=3) 

- Desarrollo de prácticas de 
automonitoreo de síntomas 
(n=2) 

- Manejo de efectos adversos 
de tratamiento (n=2) 

- Implementación de 
estrategias metacognitivas 
para el deterioro cognitivo 
(n=1) 

- Aceptación de ayudas 
externas para movilidad 
(n=1) 

Nota: (n=) indica el número de consultantes que reportaron el problema o el resultado. 
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6.4.12. Desarrollo de un plan de prevención y manejo de recaídas 

En este apartado, se evalúa la consecución del cuarto objetivo específico de la Práctica 

Dirigida, que refiere a la elaboración de planes de prevención y manejo de recaídas al cierre de 

los procesos terapéuticos. Este objetivo fue cumplido parcialmente, ya que, debido a la 

interrupción abrupta de cuatro de los procesos psicoterapéuticos, no se formuló un plan de 

prevención y manejo de recaídas, ni se dio un cierre del proceso como tal, con cuatro personas 

cuidadoras y un paciente con diagnóstico reciente de EM.  

No obstante, en las otras cuatro intervenciones, sí se cumplió este objetivo específico, 

llevando a cabo sesiones de cierre con cuatro personas cuidadoras y dos pacientes con EM. Para 

procurar que las personas consultantes mantengan la capacidad de regular sus conductas y 

pensamientos por sí mismas, durante las intervenciones se entregaron manuales, folletos o 

brochures con las estrategias, técnicas o herramientas que se estaban entrenando y se elaboró el 

plan de prevención y manejo de recaídas por escrito; para que las personas consultantes tuvieran 

la información accesible una vez terminado el proceso. Por ejemplo, una de las cuidadoras 

atendidas afirmó que “(…) si veo que me pierdo, vuelvo a revisar todas las técnicas que aprendí 

y que tengo en la casa o el celular”. 

Asimismo, con las seis personas consultantes, se llevó a cabo una sesión de seguimiento 

y fortalecimiento (booster session), aproximadamente un mes después del cierre de las 

intervenciones; en las que se repasó el plan en el contexto de diferentes situaciones críticas que 

surgieron después de que terminaran los procesos terapéuticos (una de las consultantes estaba 

enfrentando complicaciones en su embarazo de alto riesgo; el padre de una de las cuidadoras 

sufrió un accidente cerebrovascular; y uno de los cuidadores experimentó un repentino deterioro 

en la salud del cuidador). Estas situaciones permitieron evaluar la efectividad del plan de manejo 
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de recaídas, practicar alguno de sus pasos y hacer las modificaciones o adiciones que fueran 

necesarias.  

 

6.4.13. Retroalimentación brindada por los y las consultantes 

Al cerrar los procesos terapéuticos, la sustentante solicitó a las seis  personas consultantes 

su retroalimentación sobre las intervenciones, con el fin de evaluarlas en términos de las 

ganancias que percibieron, las dificultades o áreas de mejora, la pertinencia del modelo 

terapéutico y la calidad de los servicios brindados tanto en los procesos individuales como en las 

charlas. En el Anexo 4, se presentan algunos de los comentarios que brindaron los y las 

consultantes; pero, en síntesis, mencionaron los siguientes aprendizajes y ganancias de los 

procesos terapéuticos (entre paréntesis, se presenta el número de consultantes que reportaron 

cada resultado):  

• Disminución del malestar emocional derivado de la reciente comunicación del 

diagnóstico (n=4). 

• Aumento en la capacidad de regular las emociones y controlar la impulsividad (n=3). 

• Aumento de la autoeficacia y el optimismo para el manejo de la enfermedad y/o el 

afrontamiento del rol de cuido (n=5). 

• Mayor aceptación del diagnóstico y una visión más realista y balanceada de la 

enfermedad (n=4). 

• Mayor capacidad para diferenciar y aceptar los estresores asociados a la enfermedad o 

a la situación de cuido que pueden ser modificados y los que no están bajo su control 

(n=4).   
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• Identificación de beneficios o aspectos positivos asociados a la vivencia de la 

enfermedad (n=5).  

• Aumento en la habilidad de identificar y responder a los pensamientos disfuncionales 

sobre la enfermedad o sobre sí mismos (n=4). 

• Aumento en la disposición de las personas cuidadoras para involucrar a otros en el 

cuido, delegar funciones y dedicar tiempo al descanso y las actividades gratificantes 

(n=3).  

• Mayor conocimiento y comprensión sobre la esclerosis múltiple (n=4). 

 

Los cuatro cuidadores y cuidadoras y las dos pacientes valoran que la atención brindada 

en la Clínica de Esclerosis Múltiple del Hospital San Juan de Dios sea integral. Las cuatro 

personas cuidadoras coincidieron en que era la primera vez que se les ofrecía un espacio 

terapéutico dedicado exclusivamente a ellas y señalan la importancia de continuar con el campo 

clínico de la Práctica Dirigida. Tanto las  dos pacientes como los cuatro cuidadores o cuidadoras 

mostraron satisfacción de ser escuchados y de que se les validara su experiencia con la 

enfermedad.  

Respecto al modelo terapéutico, tres de los y las consultantes elogiaron su carácter 

ideográfico, instrumental y orientado hacia los resultados, al considerar que la intervención fue 

adaptada a sus necesidades e intereses y les permitió desarrollar o fortalecer habilidades y 

obtener resultados favorecedores. Cabe destacar que dos consultantes señalaron la ausencia de un 

espacio físico privado y adecuado para la consulta psicológica como una limitación o área de 

mejora de la Práctica Dirigida.  
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Por último, cuatro de los y las participantes indicaron que el programa de charlas 

psicoeducativas de la Clínica de Esclerosis Múltiple es un espacio propicio para el intercambio 

de conocimientos y experiencias y una importante fuente de apoyo para el o la paciente y su 

familia; aunque dos de los cuidadores o cuidadoras consideran que les hubiese gustado recibir un 

mayor apoyo emocional e informativo en el momento en el que se les comunicó el diagnóstico 

de la enfermedad.  

 

6.5. Resultados del Área de Charlas Psicoeducativas 

El quinto objetivo específico de la Práctica Dirigida remite a la colaboración en el 

desarrollo de charlas o talleres grupales psicoeducativas sobre la enfermedad, el autocuidado y el 

afrontamiento dirigido a personas cuidadoras de pacientes con EM.  

En la propuesta original de la Práctica Dirigida se dispuso aprovechar el programa de 

charlas psicoeducativas mensuales de la Clínica de Esclerosis Múltiple para abrir un espacio 

dirigido exclusivamente a las personas cuidadoras, denominado “Cuidando al Cuidador” por la 

Asesora Técnica. Se propuso separar a los y las pacientes y sus cuidadores o cuidadoras en dos 

grupos que participarían en actividades diferentes de forma simultánea; y la sustentante estaría a 

cargo de la planificación y facilitación de charlas informativas o talleres participativos enfocados 

en el afrontamiento y el autocuidado en personas cuidadoras. No obstante, se cancelaron las 

actividades mensuales de “Cuidando al Cuidador”, porque los cuidadores y cuidadoras 

deseaban participar en las charlas dirigidas a los y las pacientes. 

Por lo tanto, se le asignaron a la sustentante algunas de las charlas ya programadas. La 

sustentante propuso confeccionar folletos o brochures que resumieran las charlas. Esto obedeció 
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a que se identificaron dificultades en los y las pacientes para prestar atención por periodos 

prolongados de tiempo y para retener la información presentada, debido al deterioro cognitivo 

que caracteriza a la EM; y porque se consideró una manera propicia para contribuir al programa, 

ante la cancelación del espacio originalmente asignado. 

La sustentante participó en un total de nueve charlas. A continuación, en la Tabla 17, se 

presenta una síntesis de los temas abarcados, el rol de la sustentante y los productos obtenidos 

para cada charla informativa o taller participativo. 
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En el primer taller a cargo de la sustentante, se realizó la introducción al Programa 

“Cuidando al Cuidador”, se abrió un espacio de reflexión sobre las experiencias de cuidar a un 

ser querido con EM, a partir de la “Historia de un Viaje” adaptada por Quesada Pastor (2015), 

con su previa autorización; en la que se compara el cuido informal con un viaje imprevisto a un 

lugar desconocido. Participaron un total de 15 cuidadoras y 5 cuidadores, con un rango de edad 

entre los 20 y los 70 años.  

Asimismo, en conjunto, se elaboró una lista de temas o dudas que les gustaría que fueran 

abarcadas en futuras charlas, que sirvió de base para la selección de los contenidos para el año 

2018; tales como la depresión en la EM, el manejo del deterioro cognitivo, la terapia física y 

ejercicios para pacientes con EM, las dietas recomendadas para personas con EM, y los derechos 

de las personas con discapacidad usuarias de los servicios de atención a la salud. En el Anexo 5, 

se presentan el planeamiento de este taller, la sistematización de los resultados y la presentación 

de PowerPoint utilizada. 

Posteriormente, la sustentante planificó un taller participativo sobre autocuidado en 

personas cuidadoras de pacientes con EM y elaboró una presentación de PowerPoint y un folleto 

para entregar a los y las participantes (Anexo 6); pero la actividad fue cancelada por el retiro del 

financiamiento. No obstante, los materiales elaborados fueron utilizados por la sustentante en los 

procesos psicoterapéuticos en los que participaron cuidadores y cuidadoras.  

La segunda charla facilitada por la sustentante fue la de “Manejo práctico de los 

trastornos de memoria”, desarrollada junto con la psicóloga asignada al Servicio de Neurología 

del HSJD (Anexo 7); quien estuvo a cargo de dirigir la actividad, explicar el deterioro cognitivo 

característico en la EM y brindar ejemplos de ejercicios y aplicaciones que los y las pacientes 
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pueden utilizar para el manejo del mismo. La sustentante desempeñó un papel de apoyo y estuvo 

a cargo de presentar recomendaciones dirigidas específicamente a los cuidadores y cuidadoras 

para el apoyo que pueden brindar a su ser querido. En esta charla participaron 40 personas, tanto 

pacientes como cuidadores o cuidadoras. 

La tercera actividad a cargo de la sustentante fue la planificación y facilitación de un 

taller participativo sobre envejecimiento saludable, dirigido tanto a los y las pacientes con EM 

como a los cuidadores y cuidadoras (Anexo 8). Dicho taller fue propuesto por la sustentante a 

raíz de las continuas cancelaciones de charlas por motivo del retiro del financiamiento y tuvo 

lugar en un aula del HSJD. Se trató de un tema novedoso, que no había sido abarcado 

anteriormente en los 20 años de existencia del programa de charlas psicoeducativas. Participaron 

un total de tres personas diagnosticadas con EM, dos cuidadores y una cuidadora, con un rango 

de edad entre los 29 y los 65 años, provenientes del Hospital San Juan de Dios, el Hospital 

México y el Hospital Max Peralta.  

La cuarta charla facilitada fue sobre deterioro cognitivo en la EM (Anexo 9), y 

participaron 11 mujeres y 3 hombres diagnosticados con EM, así como 3 cuidadores y 3 

cuidadoras, con un rango de edad entre los 20 y 82 años, provenientes del Hospital San Juan de 

Dios, Hospital Calderón Guardia, Hospital México y Hospital Maximiliano Peralta.  

Finalmente, la sustentante participó como oyente en cinco charlas facilitadas por distintos 

profesionales de la salud y, para cuatro de estas, elaboró un folleto o brochure con la 

información brindada durante las mismas. Para las charlas de “Dolor, fatiga y depresión en la 

EM” (Anexo 10) y “Ejercicio físico en la EM y prevención de caídas” (Anexo 12), a la 

sustentante le correspondió recopilar información y elaborar los folletos con la información 
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pertinente de cada tema. Para la exposición de “Dieta adecuada en la EM”, se diseñó un folleto 

con la información suministrada por la nutricionista a cargo de impartirla, previo a la actividad 

(Anexo 11). Para las conferencias sobre “Vacunación en la EM” (Anexo 13) y “Derechos de las 

personas con discapacidad” (Anexo 14), la sustentante tomó anotaciones durante las actividades 

y posteriormente confeccionó los folletos. Todos los materiales de apoyo fueron revisados y 

aprobados por la Asesora Técnica antes de su distribución. 

 

6.6. Cumplimiento de objetivos y evaluación de los resultados 

6.6.1. Cumplimiento de los objetivos de la Práctica Dirigida 

El objetivo general de la Práctica Dirigida corresponde a la adquisición de habilidades y 

destrezas en el ejercicio de la Psicología de la Salud. A continuación se enumeran las habilidades 

y destrezas que se desarrollaron o fortalecieron durante la inserción:  

• Escucha activa y empatía  

• Contención emocional 

• Intervención en crisis  

• Manejo de grupos 

• Manejo de entrevista conductual 

• Aplicación e interpretación de instrumentos psicométricos 

• Formulación de casos y definición de objetivos terapéuticos  

• Capacidad de definir y guiar agenda de sesión 

• Manejo del tiempo en sesión o charlas 

• Conocimiento y aplicación de técnicas y métodos cognitivo-conductuales 
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• Flexibilidad y capacidad para adaptar intervenciones a pacientes con diversidad 

funcional 

• Manejo de sesiones psicoterapéuticas por medio de video-llamadas 

• Manejo de expedientes terapéuticos  

• Conocimiento sobre sistema nervioso y enfermedades neurodegenerativas 

• Revisión bibliográfica; integración y comunicación de la información  

• Comunicación y trabajo interdisciplinario 

• Identificación de áreas de mejora en los servicios de atención y propuesta de 

soluciones concretas 

• Elaboración e interpretación de informes clínicos  

• Conocimiento del funcionamiento del sistema hospitalario 

• Planificación de charlas y talleres. 

• Elaboración de material psicoeducativo 

• Sistematización de experiencias colectivas 

 

Los resultados de las intervenciones y la retroalimentación brindada por los y las 

consultantes sugieren que se cumplieron satisfactoriamente los objetivos específicos 

relacionados con (1) la formulación del análisis funcional de las conductas problema 

identificadas por las personas cuidadoras primarias de pacientes con esclerosis múltiple para 

orientar la intervención cognitivo-conductual; (2) el entrenamiento en detección y manejo de 

creencias y pensamientos disfuncionales para mejorar su percepción de autoeficacia y el 

afrontamiento cognitivo de las demandas relacionadas con la labor de cuido; y (3) entrenamiento 

en el uso de estrategias cognitivo-conductuales para generar cambios conductuales que les 
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permitan mejorar el autocuidado y el afrontamiento de las demandas externas relacionadas con la 

labor de cuido. El objetivo relacionado con la elaboración del plan de prevención y manejo de 

recaídas se pudo cumplir únicamente en los cuatro casos que completaron el proceso terapéutico, 

pero no con los y las consultantes que finalizaron las intervenciones abruptamente.  

Por último, la participación en nueve charlas psicoeducativas y la elaboración de 19 

materiales psicoeducativos evidencian el cumplimiento del objetivo específico relacionado con la 

colaboración en el desarrollo de charlas grupales de psicoeducación sobre la enfermedad, el 

autocuidado y el afrontamiento.  

 

6.6.2. Evaluación de los resultados 

El Modelo Cognitivo-Conductual señala la importancia de la evaluación continua durante 

las intervenciones, para asegurar el cumplimiento de los objetivos y el rigor científico; 

permitiendo re-formular las hipótesis en caso de ser necesario (Ruiz et al., 2012).  

En los procesos psicoterapéuticos, la evaluación de los resultados se hizo con base en los 

autorregistros de los y las consultantes a lo largo de las intervenciones, ya que muestran el 

desempeño en la implementación en entornos cotidianos de las habilidades desarrolladas en las 

sesiones y permiten identificar barreras u áreas de mejora. Asimismo, en algunos casos, se 

administraron instrumentos psicométricos con suficiente sensibilidad para detectar cambios, 

como el BDI-II por ejemplo. Al principio de cada sesión, se revisaban junto con los y las 

consultantes las dificultades para poner en práctica las habilidades o estrategias, su autorreporte 

del malestar emocional y su opinión respecto al avance del proceso. Al cerrar los procesos 

terapéuticos, la sustentante formuló preguntas respecto a (1) lo que ellos o ellas consideraban que 

ganaron o aprendieron durante las intervenciones; (2) la claridad y pertinencia del modelo 
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terapéutico; (3) las dificultades, limitaciones y áreas de mejora de los procesos terapéuticos; (4) 

el trato, compromiso y desempeño de la sustentante como terapeuta; (5) su opinión respecto a las 

charlas y la atención brindada por la Clínica de Esclerosis Múltiple del HSJD; y (6) 

recomendaciones para futuras intervenciones. 

En las charlas, solamente se pudieron evaluar aquellas facilitadas por la sustentante, con 

base en un breve cuestionario desarrollado con ese propósito (ver Anexo 15). Para las cuatro 

charlas, todos los y las participantes señalaron que el tema tratado es de importancia para ellos, 

que la actividad brindó suficiente información al respecto, y que se respondieron 

satisfactoriamente las preguntas que surgieron en el momento. Dado que el material 

psicoeducativo elaborado se distribuía al final de las charlas, no se pudo evaluar la satisfacción 

de los y las participantes con los mismos. No obstante, en todas las charlas se recibió 

retroalimentación positiva en la que indicaban que consideraban valioso que se les diera la 

información de la charla por escrito.  

En cuanto a las supervisiones con la Directora y la Asesora Técnica, no se definieron con 

criterios de evaluación, y la evaluación se basó en la retroalimentación oral durante las 

reuniones. La Directora de la Práctica Dirigida evaluaba el cumplimiento de los objetivos 

definidos para cada proceso, las dificultades manifestadas por las sustentantes y las áreas de 

mejora. Con la Asesora Técnica, se discutían los casos durante las reuniones semanales, 

recibiendo retroalimentación sobre temas a abordar o profundizar; y en las valoraciones 

funcionales recababa la opinión de los y las consultantes sobre los procesos terapéuticos. 

Finalmente, se encargaba de evaluar todos los materiales psicoeducativos realizados en términos 

de pertinencia y veracidad de la información y diseño apropiado para las condiciones visuales de 

pacientes con EM; previo a su distribución.  
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7. Alcances y limitaciones 

En este apartado, se reflexiona brevemente sobre los alcances y las limitaciones de la 

Práctica Dirigida. Los aportes de la sustentante se relacionan con todos los objetivos propuestos, 

ya que la inserción visibilizó el papel de la Psicología de la Salud en el abordaje 

interdisciplinario e integral de los y las pacientes con EM y sus familiares.  

En este sentido, el principal alcance de la Práctica Dirigida fue garantizar la continuidad 

de un campo clínico previamente establecido por Montero Sandoval (2018). Esto refleja la 

satisfacción de la Clínica de Esclerosis Múltiple del Hospital San Juan de Dios con el trabajo 

realizado en la anterior Práctica Dirigida, así como su compromiso de visibilizar y atender a los 

cuidadores y cuidadoras de las personas diagnosticadas con EM. Esto permitió que la Asesora 

Técnica creara el Programa “Cuidando al Cuidador”, asegurando el mantenimiento del servicio 

ofrecido a una población ampliamente desatendida. Asimismo, fortaleció la alianza y 

colaboración entre la Escuela de Psicología de la Universidad de Costa Rica y la Clínica, que 

beneficia tanto la formación de los y las estudiantes como el quehacer cotidiano de esta instancia 

hospitalaria. 

La Práctica Dirigida de Montero Sandoval (2018) fue vital para abrir un espacio 

novedoso de intervención, ya que hasta ese momento no existían a nivel nacional antecedentes 

de atención psicoterapéutica exclusiva para los cuidadores y cuidadores de personas 

diagnosticadas con EM. A partir de los aprendizajes derivados de esta experiencia previa, en la 

presente inserción se contribuyó al crecimiento de dicho espacio. Por un lado, se amplió el 

alcance geográfico-institucional para ofrecer atención psicoterapéutica a personas cuidadoras que 

pertenecían a otros hospitales nacionales y regionales, reforzando la “política de puertas 
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abiertas” que tiene la Clínica de Esclerosis Múltiple; que es la única institución pública nacional 

y centroamericana que se especializa en esta enfermedad. Asimismo, se abrió la posibilidad de 

hacer intervenciones familiares, en las que se incorpore al o la paciente; ya que la enfermedad 

debe ser comprendida y abordada como una experiencia que permea en todo el sistema familiar 

(Rintell & Melito, 2013), por lo que el afrontamiento del cuidador o cuidadora está íntimamente 

relacionado con el de la persona diagnosticada y los demás miembros (Pakenham & Finlayson, 

2013).  

Por otro lado, respecto a la Práctica anterior, se amplió la participación en el programa de 

charlas psicoeducativas que tiene la Clínica de Esclerosis Múltiple y las funciones de la 

estudiante de Psicología en este espacio. Se instauró, además, la práctica de dar por escrito la 

información proporcionada en las charlas, ante las dificultades que manifestaron algunos y 

algunas pacientes para prestar atención por periodos prolongados de tiempo y para asimilar los 

contenidos; en línea con lo que señalan Dennison et al. (2009) de que en los servicios ofrecidos a 

la población se deben tomar en cuenta las capacidades cognitivas, visuales y motoras afectadas 

por la enfermedad.  

La creación de numerosos materiales psicoeducativos, que quedan a disposición de la 

Clínica de Esclerosis Múltiple para su futura distribución, fue un aporte central de la Práctica 

Dirigida. De acuerdo con Solari (2014), los equipos médicos suelen estar presionados por el 

tiempo y el exceso de funciones; por lo que se recomienda que los centros de salud elaboren y 

periódicamente actualicen recursos informativos, que cumplan con altos criterios de calidad y 

confiabilidad, para facilitar la comprensión y manejo activo de la EM. Por lo tanto, los materiales 

psicoeducativos pretenden ayudar a satisfacer las necesidades informativas que se detectaron 

tanto en pacientes como en cuidadores y cuidadoras, y a paliar las limitaciones de tiempo y 
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espacio que tienen los y las profesionales en salud de la Clínica de Esclerosis Múltiple para 

atenderlas en  su quehacer cotidiano.  

A pesar de los aportes mencionados, durante la ejecución de la Práctica Dirigida se 

presentaron seis limitaciones que deben ser tomadas en cuenta para la continuidad del campo 

clínico.  

Primero, fue realmente difícil captar cuidadores y cuidadoras que pudieran 

comprometerse a participar activamente en un proceso terapéutico, principalmente por 

complicaciones en la propia salud, por la naturaleza impredecible de la enfermedad, por no 

contar con una red de apoyo que atienda al o la paciente mientras tanto, o por otras 

eventualidades. Esto explica por qué se brindó atención a un reducido número de participantes. 

Se considera conveniente difundir los servicios ampliamente, mantener un contacto cercano con 

la población, resaltar los potenciales beneficios de participar y establecer una relación 

colaborativa con otros profesionales que puedan servir de punto de enlace y recomienden la 

intervención (Whitbird et al., 2011).  

Segundo, aunque los y las consultantes reportaron numerosos beneficios de haber 

participado en los procesos terapéuticos, el tiempo asignado al campo clínico no fue suficiente 

para realizar el seguimiento oportuno y determinar si las ganancias terapéuticas se mantienen en 

el tiempo. Esto es particularmente preocupante puesto que la literatura señala que no está claro si 

los resultados de la terapia cognitivo-conductual con pacientes con EM se traducen en cambios 

duraderos en contextos de la vida real (Dennison & Moss-Morris, 2010); y que el efecto de las 

intervenciones con personas cuidadoras tiende a reducirse en el largo plazo (Losada et al., 2017). 

Entonces, se recomienda que el o la estudiante que continúe con el campo clínico, dé 
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seguimiento a los casos atendidos previamente y ofrezca a las personas consultantes la 

posibilidad de tener sesiones de fortalecimiento.  

Tercero, en las intervenciones psicoterapéuticas se identificaron dificultades para aceptar 

el diagnóstico y secuelas de la EM, que quizá debieron haber sido abordadas con enfoques 

novedosos y prometedores, como la Terapia de Aceptación y Compromiso (ACT por sus siglas 

en inglés); no obstante, fueron canalizadas por medio de otras técnicas cognitivo-conductuales. 

En años recientes, se ha empezado a estudiar y recomendar el uso de este enfoque con personas 

cuidadoras, en tanto que el cuido es conceptualizado como una situación crónica que expondrá a 

la persona a numerosas experiencias dolorosas o aversivas que no puede evitar o modificar, por 

lo que la ACT puede ayudarle a aceptarlas para adaptarse a ellas y para comprometerse con los 

valores que le dan significado a su vida (Losada et al., 2015). Asimismo, la ACT se ha 

recomendado para el abordaje de las enfermedades crónicas y actualmente cuenta con respaldo 

empírico para el manejo del dolor crónico (Sheppard, Forsyth, Hickling & Bianchi, 2010). Se ha 

sugerido para facilitar la aceptación de la EM y para ayudarle a las y los pacientes a construir una 

vida significativa en presencia de la enfermedad (Sheppard et al., 2010). Por lo tanto, en futuras 

intervenciones en las que se identifiquen estas dificultades para aceptar el diagnóstico y secuelas 

de EM, se recomienda considerar a la ACT como parte del abordaje.  

Cuarto, en el Hospital no se cuenta con un espacio adecuado para brindar atención 

psicoterapéutica, ya sea porque compromete la privacidad que se debe garantizar a las personas 

consultantes, porque se ve afectado por las condiciones climáticas o porque en ocasiones debía 

ser utilizado por otros especialistas para el ejercicio de sus funciones. Se trata de una limitación 

previamente señalada por Montero Sandoval (2018), que no fue solventada en la presente 

Práctica Dirigida, y que responde a deficiencias en la infraestructura del hospital.  
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Quinto, el programa de charlas psicoeducativas, al ser financiadas por casas 

farmacéuticas, está supeditado a las decisiones de éstas de proporcionar o no el patrocinio. Esto 

implicó que, en varias ocasiones, fueron canceladas repentinamente porque se retiró el 

financiamiento o no se tramitó oportunamente, y no se contaba con suficiente tiempo para 

reservar un espacio en el Hospital para hacerlas ahí. Para reducir la dependencia al patrocinio 

externo, se recomienda reservar anticipadamente el Aula del HSJD para realizar una charla o 

taller cada mes.  

Por último, aunque las charlas están organizadas por la Asesora Técnica como 

actividades de la Clínica de Esclerosis Múltiple, el apoyo de la Asociación Costarricense de 

Esclerosis Múltiple era vital para convocar a los y las pacientes de todo el país. Sin embargo, la 

Junta Directiva de la Asociación retiró dicha colaboración y esto limitó el alcance de las charlas, 

que se evidenció en una menor afluencia de participantes. Por lo tanto, se recomienda buscar 

opciones alternativas para garantizar que todos los y las pacientes recibieran la invitación 

oportunamente.  
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8. Discusión 

La Práctica Dirigida, al brindar continuidad y ampliar el espacio de inserción previamente 

establecido por Montero Sandoval (2018), generó múltiples beneficios para la población 

participante. El área de intervención terapéutica procuró abordar una demanda insatisfecha de 

apoyo psicológico, no sólo en cuidadores y cuidadoras – como se planteó inicialmente – sino 

también en las personas diagnosticadas con EM. Se trata de una problemática que traspasa el 

contexto nacional, a pesar de que los principales lineamientos basados en evidencia recomiendan 

brindar soporte psicosocial a los y las pacientes y sus familiares (National Institute for Health 

and Care Excellence, 2014). En este sentido, la literatura indica que al menos el 50% de los y las 

pacientes desean recibir atención psicológica (European Multiple Sclerosis Platform, 2012); 

mientras que las necesidades de las personas cuidadoras, consideradas las “segundas víctimas de 

la enfermedad” (Mendoza-Suárez, 2014), permanecen desatendidas por los sistemas de atención 

a la salud (Macías-Delgado et al., 2014). 

Por lo tanto, el principal beneficio en esta área fue la posibilidad de acceder a la atención 

psicológica individual o familiar, con sesiones periódicas y adaptadas a las necesidades e 

intereses de las personas consultantes, para abordar una amplia variedad de motivos de consulta. 

Se atendió a un total de 11 personas cuidadoras y cinco pacientes con esclerosis múltiple, en un 

rango entre 1 y 27 sesiones evaluativas, psicoeducativas o terapéuticas. Las intervenciones 

psicológicas son vitales no sólo para reducir el distrés, sino también para que el o la paciente y su 

familia construyan una vida significativa y reforzante y aprendan estrategias para afrontar la 

enfermedad (Bassi et al., 2016; Calandri et al., 2016). En relación a esto, algunas de las 

ganancias reportadas por los y las consultantes fueron una disminución del malestar emocional, 

una mayor aceptación del diagnóstico, un aumento en la percepción de autoeficacia, el desarrollo 
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de estrategias de afrontamiento, autocuidado y manejo de la enfermedad, la redefinición de 

metas, la búsqueda de nuevos intereses o actividades significativas, y una mayor capacidad de 

regular las emociones, de modificar pensamientos y de solucionar problemas.   

En los casos de diagnóstico reciente, se detectó que los y las pacientes y sus familiares 

tenían poco conocimiento sobre la enfermedad y reportaban una necesidad insatisfecha de que su 

equipo médico le brindara información clara sobre las características, causas, evolución, 

síntomas, tratamientos y manejo de la EM. Al respecto, se ha encontrado que las familias desean 

información clara y actualizada sobre la enfermedad, en un lenguaje comprensible (Köpke et al., 

2018); y que, si ésta no es brindada por los y las especialistas, buscan la información por sí 

mismas, aunque tienen dificultades para determinar si las fuentes son confiables o si se adapta a 

su caso particular (Dennsion et al., 2016). Por lo tanto, el componente psicoeducativo de las 

intervenciones fue vital, ya que el conocimiento y las creencias sobre la EM son factores 

determinantes del ajuste a la enfermedad (Dennison et al., 2016); y la información es importante 

para disminuir el miedo y la incertidumbre (Davies et al., 2015), aumentar la autoeficacia, 

mejorar las prácticas de autocuidado, facilitar el manejo de la enfermedad y la participación 

activa en la toma de decisiones (Kapucu, Akkus & Akdemir, 2011).  

Por lo tanto, las sesiones y los materiales psicoeducativos se tradujeron en múltiples 

beneficios para las familias, tales como un aumento en la percepción de control y autoeficacia, 

una disminución del malestar emocional y una mayor capacidad de manejar efectivamente 

algunos de los retos asociados a la enfermedad. Al incorporar a la familia completa, las sesiones 

psicoeducativas contribuyeron a mejorar la respuesta de la familia a los problemas de la persona 

diagnosticada con EM, a ajustar las expectativas a las condiciones y capacidades del o la 

paciente y a disminuir los conflictos derivados de la deficiencia en el conocimiento y consciencia 
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que tienen los miembros de la familia sobre la enfermedad (Abolhassani, Yazdannik, Taleghani 

& Zamani, 2015).  

La segunda área de la Práctica Dirigida implicó la participación en diez charlas o talleres 

psicoeducativos, dirigidos a pacientes, cuidadores y cuidadoras; que se beneficiaron con el 

diálogo con los y las profesionales de la salud y con la información basada en evidencia sobre la 

enfermedad y recomendaciones para su manejo. La educación de la persona diagnosticada con 

EM y su familia es un proceso continuo y una parte esencial del abordaje (Demaille-Wlodyka, 

Donze, Givron, Gallein & ETP Sofmer Group, 2011); ya que permite la participación activa en la 

toma de decisiones, mejora la adherencia a los tratamientos, promueve estilos de vida saludables 

y el uso de estrategias efectivas para el manejo de la enfermedad, disminuye las expectativas 

irrealistas y creencias distorsionadas y aumenta la percepción de autoeficacia (Köpke et al., 

2018). Asimismo, se evidenció que el componente grupal e interactivo de las charlas tiene un 

efecto terapéutico; ya que permite compartir y validar experiencias similares, intercambiar 

información y recomendaciones para el manejo de la enfermedad y brindar y recibir apoyo 

emocional (Skår, Folkestad, Smedal & Grytten, 2013). 

Por otro lado, el Trabajo Final de Graduación implicó una amplia variedad de 

aprendizajes para la sustentante. Se considera que existen limitaciones en la formación que 

dificultan la inserción en un entorno tan dinámico y competitivo como un hospital del tercer 

nivel de atención a la salud; en tanto que la malla curricular actual ofrece una aproximación 

teórico-práctica que no es suficiente para comprender y atender integralmente a las personas que 

padecen enfermedades crónicas y/o neurodegenerativas y a sus familiares, o para incorporarse al 

trabajo interdisciplinario de las clínicas, hospitales u otras instancias de la Caja Costarricense de 

Seguro Social (CCSS). Aunque la formación especializada en la investigación y la práctica de la 
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Psicología de la Salud se da principalmente a nivel de posgrado, los cursos de grado deben 

proporcionar una base teórica-metodológica (Morrison & Bennett, 2016; Sarafino & Smith, 

2011). Por lo tanto, la Práctica Dirigida es una oportunidad única para profundizar y poner en 

práctica los conocimientos y las habilidades desarrolladas durante los años de formación.  

En este caso, la sustentante pudo instruirse y entrenarse, en espacios reales de atención 

clínica, en la aplicación de técnicas y herramientas propias de la evaluación psicológica, la 

Terapia Cognitivo-Conductual, la intervención en crisis y la psicoeducación; así como brindar 

acompañamiento y diseñar intervenciones no sólo con la persona consultante, sino con toda su 

familia, para la promoción de la salud, la prevención y el manejo de enfermedades y el abordaje 

de los problemas psicosociales derivados de esto. Por lo tanto, entró en contacto con las 

destrezas y competencias propias del ejercicio de la Psicología de la Salud (Brannon et al., 

2014), específicamente en el ámbito hospitalario y el trabajo interdisciplinario que el mismo 

implica; de forma que se cumplió con el objetivo general de esta modalidad de trabajo final de 

graduación.  

Las intervenciones psicoterapéuticas permitieron fortalecer la capacidad de escucha 

activa, con empatía, respeto, aceptación y sensibilidad con las experiencias de las personas 

consultantes; características que la literatura ha señalado como necesarias en el o la terapeuta. 

Aunque es un tema escasamente estudiado específicamente en pacientes con EM y sus 

cuidadores o cuidadoras, las personas diagnosticadas con la enfermedad han identificado la 

escucha activa, el apoyo emocional, la empatía, la apertura, la flexibilidad, el sentirse 

comprendidos, la confidencialidad y el vínculo con su terapeuta como factores determinantes del 

cambio en intervenciones cognitivo-conductuales (Dennison, Moss-Morris, Yardley, Kirby & 

Chalder, 2013; Gottberg, et al., 2016). En un estudio cualitativo con personas cuidadoras 
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británicas de pacientes con demencia, los y las participantes valoraron positivamente la empatía, 

la aceptación, la alianza terapéutica y la confianza en un o una terapeuta que muestra apertura, 

comprensión, genuinidad, amabilidad e interés (Elvish, Lever, Johnstone, Cawley & Keady, 

2013).  

Asimismo, se adquirió una mayor confianza en la capacidad para definir la agenda de las 

sesiones y dirigir a la persona consultante hacia el cumplimiento de los objetivos terapéuticos. 

En este sentido, las personas consultantes identificaron el desarrollo y la práctica de habilidades 

como una de las principales ganancias; lo cual coincide con estudios que han concluido que la 

terapia es un espacio propicio para aprender, fortalecer y ensayar habilidades y estrategias de 

afrontamiento de la EM (Dennison et al., 2013) o de la situación de cuido (Elvish et al., 2013).  

Al trabajar de cerca con familias que conviven con una enfermedad crónica con tantas 

implicaciones y secuelas, se fortaleció la visión biopsicosocial de los procesos de salud-

enfermedad y se aprendió a generar una comprensión y un abordaje integrales de las situaciones 

por las que consultan el o la paciente y su familia. De acuerdo con Strober (2018), la formulación 

de los casos debe tomar en cuenta los factores individuales biológicos, cognitivos, conductuales 

y emocionales, así como los culturales, sociales, económicos e institucionales que moldean la 

experiencia subjetiva de los y las pacientes y su familia, e influyen en su funcionalidad.  

La Práctica Dirigida favoreció el desarrollo de habilidades para trabajar con 

enfermedades crónicas neurodegenerativas y otros problemas clínicamente significativos. En este 

sentido, se obtuvo un profundo conocimiento sobre la EM, su etiología, fisiopatología, 

sintomatología, impacto, consecuencias, diagnóstico, tratamiento y recursos de apoyo. Se trata de 

un requisito para trabajar con pacientes de EM y sus familias, puesto que permite comprender las 
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necesidades, condiciones y experiencias de los y las consultantes (Gottberg et al., 2016), adaptar 

las intervenciones y comunicarse con el resto del equipo interdisciplinario (Ytterberg et al., 

2017).  

En relación a esto, el tipo de inserción realizada permitió desarrollar la flexibilidad y 

capacidad de adaptar las intervenciones para acoplarse a las particularidades del contexto 

hospitalario y de la enfermedad; así como a las condiciones y necesidades de las personas 

consultantes. Se ha señalado que la frecuencia, el contenido, los métodos y los materiales deben 

ser personalizados y adaptados a las capacidades, condiciones y necesidades de cada consultante 

con EM (Gottberg et al., 2016). Esto implicó, por ejemplo, aprender a aplicar los componentes 

básicos de la terapia cognitivo-conductual en personas con deterioro cognitivo, en cuyos casos se 

recomienda que el ritmo del proceso sea más lento, estructurado y enfocado en técnicas 

conductuales (Ytterberg et al., 2017); o a implementar la activación conductual tomando en 

cuenta las limitaciones impuestas por la fatiga o los problemas motores (Ytterberg et al., 2017).  

Otro aprendizaje, que fue vital para la fluidez de los procesos terapéuticos, fue el de 

encontrar formas alternativas de brindar atención a consultantes con dificultades para trasladarse 

al hospital. De acuerdo con Ytterberg et al. (2017), la frecuente cancelación o reprogramación de 

citas es usual en la EM; tal y como ocurrió en la Práctica Dirigida con los y las participantes. La 

asistencia de los y las pacientes a la atención psicológica se ve limitada por la distancia 

geográfica, los síntomas, la movilidad reducida u otras dificultades relacionadas a la condición 

(Proctor, Moghaddam, Vogt & das Nair, 2018); mientras que las personas cuidadoras reportan no 

tener tiempo o apoyo familiar para asistir regularmente a las citas (Whitebird et al., 2011). Por lo 

tanto, para subsanar dichas dificultades, se aprendió a usar las herramientas tecnológicas de 

video-llamada como complemento de las sesiones presenciales; que es un formato terapéutico 
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que facilita el acceso a la atención y que cuenta con evidencia sobre su efectividad en la EM 

(Proctor et al., 2018).  

La inserción también permitió conocer el funcionamiento del sistema de atención de la 

CCSS en el tercer nivel de atención, su relación con el primer y segundo nivel y otras 

instituciones públicas, como el sistema de pensiones. Se pudo experimentar de primera mano, 

cómo se trabaja en equipos interdisciplinarios para la atención integral de enfermedades 

crónicas, dentro de las estructuras y dinámicas hospitalarias, y a visibilizar los aportes de la 

Psicología en este campo. Asimismo, esto permitió desarrollar habilidades para elaborar 

informes clínicos y anotaciones en los expedientes, y para interpretar los reportes, estudios y 

exámenes realizados por profesionales de diversas especialidades. La Psicología de la Salud 

tiene una naturaleza colaborativa con profesionales afines (Brannon et al., 2014); y en el 

contexto de la EM, la interdisciplinariedad es imprescindible para conocer las especificidades de 

cada paciente y así adaptar la terapia cognitivo-conductual a sus condiciones y necesidades 

(Ytterberg et al., 2017).  

Respecto a la interdisciplinariedad, también se aprendió a identificar áreas de mejora en 

los servicios brindados y a proponer acciones concretas, que se pueden implementar para 

abordarlas, desde la Psicología. Esto responde a la flexibilidad e innovación que requiere el 

abordaje de la EM (Dennison et al., 2009) y se vio reflejado en la realización de las sesiones 

psicoeducativas con familias de diagnóstico reciente, la propuesta de entregar folletos o 

brochures con la información presentada en las charlas o la elaboración del libro sobre la EM y 

su manejo. Dado que esto requiere el conocimiento y comprensión de la enfermedad (Köpke et 

al., 2018), se desarrollaron las capacidades de recopilar y evaluar información científica 

actualizada, relevante y confiable sobre los temas abordados, transmitirla de forma clara y 
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concisa, y elaborar materiales informativos comprensibles para cualquier persona, 

independientemente de su nivel educativo, y que tomaran en cuenta las particularidades visuales 

y cognitivas de las personas con EM. 

Además, ante los recursos limitados que suele caracterizar a la atención hospitalaria, se 

reforzaron las prácticas de la revisión bibliográfica constante y de la actualización profesional 

para mantenerse al tanto de los avances teóricos-metodológicos y para implementar pruebas, 

técnicas, herramientas y procedimientos que cuentan con un adecuado respaldo empírico; con el 

fin de garantizar la calidad y eficacia de los servicios y el uso eficiente de los recursos. Aunque 

algunos profesores y profesoras se han comprometido con esto, se considera que en general en la 

formación no se enseña cómo evaluar las distintas técnicas, instrumentos e intervenciones 

disponibles. Esto supone un reto para los y las estudiantes que se insertan en el ámbito 

hospitalario; ya que la CCSS ha establecido como prioridad que las decisiones clínicas sean 

tomadas con base en la mejor evidencia científica disponible, para garantizar que los servicios 

sean de calidad y que los recursos institucionales se estén utilizando óptimamente (CCSS, 2006). 

Se trata, también, de un ejercicio responsable de la profesión, en virtud del Artículo 23 del 

Código de Ética y Deontológico del Colegio de Profesionales en Psicología de Costa Rica.  

En conclusión, el trabajo realizado supuso el cumplimiento de los objetivos generales, 

específicos y externos propuestos; en términos de las habilidades y destrezas adquiridas por la 

sustentante, de los beneficios generados en las intervenciones psicoterapéuticas y las charlas 

psicoeducativas, y de los aportes de la Psicología en la atención integral de la EM. La atención 

médica por sí sola ha demostrado ser insuficiente (Sanaeinasab et al., 2017); ya que el abordaje 

debe enfocarse en maximizar la funcionalidad y la calidad de vida de la persona con EM y de su 

familia (Holland et al., 2011). Las investigaciones han mostrado sistemáticamente que los 
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predictores del estrés, el bienestar y la calidad de vida no son los factores de la enfermedad, sino 

los pensamientos, emociones y conductas tanto en los y las pacientes como en sus cuidadores y 

cuidadoras (Pakenham, 2012). Esto subraya la pertinencia de la intervención psicológica; 

específicamente de la terapia cognitivo-conductual como tratamiento empíricamente respaldado 

para el malestar emocional, el afrontamiento inadecuado y el manejo de los retos psicosociales 

asociados a la EM y la situación de cuido (Losada et al., 2017; Muñoz San José et al., 2016). 
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9. Recomendaciones 

8.1.  A la Caja Costarricense de Seguro Social  

• Promover y evaluar que la atención brindada sea integral, multidisciplinaria y basada en la 

mejor evidencia científica disponible, con el fin garantizar que sea de la mayor calidad 

posible y que se utilicen los limitados recursos institucionales de manera efectiva y eficiente. 

• Definir y aplicar guías de tratamiento integral y multidisciplinario, que orienten el abordaje 

biopsicosocial de la esclerosis múltiple en Costa Rica y que tomen en cuenta tanto a los y las 

pacientes como a sus cuidadores y cuidadoras. 

• Aprovechar el vínculo con la Universidad de Costa Rica para habilitar campos de inserción 

profesional para estudiantes de la Escuela de Psicología, para ampliar la oferta de atención 

psicológica para pacientes con enfermedades crónicas y sus familias. 

 

9.2.  A la Clínica de Esclerosis Múltiple del Hospital San Juan de Dios 

• Al ser la única institución nacional especializada en la esclerosis múltiple, continuar con la 

“política de puertas abiertas”, para que pacientes y cuidadores o cuidadoras de cualquier 

parte del país reciban una atención integral y multidisciplinaria que de otra forma no podrían 

acceder. 

• Sistematizar sus experiencias como la única unidad especializada en esclerosis múltiple, a 

nivel nacional y centroamericano, para dar a conocer sus aprendizajes y servir de referente 

para los Servicios de Neurología de otras instituciones que atiendan a esta población. 
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• Mantener la sensibilidad y el compromiso con las personas cuidadoras informales de los y las 

pacientes, capacitando a todos los y las profesionales que forman parte de la Clínica para que 

tomen en cuenta a esta población en el ejercicio de sus funciones. 

• Fortalecer la alianza con la Escuela de Psicología de la Universidad de Costa Rica para darle 

continuidad al espacio de psicoeducación y acompañamiento psicoterapéutico a las personas 

cuidadoras de los y las pacientes. 

• Considerar la posibilidad de extender el espacio de atención a los y las pacientes con 

esclerosis múltiple como parte de las funciones del campo clínico, a raíz de las necesidades 

insatisfechas de acompañamiento psicoterapéutico identificadas en las Práctica Dirigida. 

• Continuar con el programa de charlas psicoeducativas dirigidas a pacientes y sus cuidadores 

o cuidadoras, y con la elaboración de materiales psicoeducativos para incentivar la 

apropiación del conocimiento y la toma de decisiones informadas. 

 

9.3.  A la Escuela de Psicología de la Universidad de Costa Rica (UCR) 

• Estrechar los vínculos con la Caja Costarricense de Seguro Social para diversificar la oferta 

de campos de inserción profesional en los que los y las estudiantes apliquen y amplíen los 

conocimientos teóricos-prácticos adquiridos durante la formación de grado. 

• Fortalecer la alianza con la Clínica de Esclerosis Múltiple del Hospital San Juan de Dios para 

darle continuidad al espacio de psicoeducación y acompañamiento psicoterapéutico a las 

personas cuidadoras de los y las pacientes; y eventualmente ampliarlo para ofrecer los 

servicios a los y las pacientes también. 
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• En el marco de la Acción Social y las prácticas profesionalizantes, ofrecer espacios de 

psicoeducación, capacitación y apoyo para cuidadores y cuidadoras informales de personas 

diagnosticadas con una amplia variedad de enfermedades o condiciones de vida limitada, al 

ser una población que tiende a estar invisibilizada y desatendida por los sistemas de atención 

a la salud. 

• Sistematizar las experiencias de las diversas Prácticas Dirigidas llevadas a cabo en instancias 

hospitalarias, para visibilizar el aporte de la Psicología de la Salud en el abordaje 

biopsicosocial de los procesos de salud y enfermedad. 

• Ampliar la oferta de cursos y prácticas profesionalizantes que instrumenten a los y las 

estudiantes en la comprensión biopsicosocial, evaluación, intervención y participación en 

equipos multidisciplinarios para el abordaje de las enfermedades crónicas y de las personas 

cuidadoras informales. De no ser posible, generar espacios informales de formación y 

reflexión para adquirir las herramientas y competencias necesarias para insertarse en estos 

campos. 

•  Garantizar que la formación brindada sea integral, en la que realmente se tomen en cuenta 

los distintos aspectos biológicos, psicológicos y sociales que inciden en la experiencia 

humana, en particular en el marco de las enfermedades crónicas. 

• Promover que la formación esté basada en la mejor evidencia científica y en la constante 

actualización profesional, para asegurar que los y las estudiantes cuentan con las 

competencias necesarias para insertarse en mercados laborales que exigen un compromiso 

con la Práctica Basada en Evidencia, como la Caja Costarricense de Seguro Social.  
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9.4.  A estudiantes de la Escuela de Psicología de la UCR 

• Optar por la modalidad de Práctica Dirigida para el desarrollo del Trabajo Final de 

Graduación, puesto que es una oportunidad única para adquirir, profundizar y poner en 

práctica las competencias y habilidades necesarias para insertarse en sus áreas de interés. 

• Comprometerse con la constante actualización profesional y con la Práctica Basada en 

Evidencia, para procurar que los servicios brindados sean los de mayor calidad y los más 

eficaces y eficientes. 

• Exigir que la formación esté actualizada y empíricamente respaldada, respondiendo a las 

tendencias teórico-prácticas vigentes en cada área de intervención, y que tome en cuenta las 

fortalezas, los retos y las necesidades del contexto nacional. 
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Anexos 

Anexo 1. Consentimiento informado utilizado en las intervenciones psicoterapéuticas 
 

	
UNIVERSIDAD	DE	COSTA	RICA																										

FACULTAD	DE	CIENCIAS	SOCIALES	
ESCUELA	DE	PSICOLOGÍA	

	
	

Fórmula de Consentimiento Informado 
Práctica Dirigida con personas cuidadoras de pacientes con esclerosis múltiple 

en la Clínica de Esclerosis Múltiple, Hospital San Juan de Dios 
 

Practicante: Maricruz Garrido Peña 
Profesora Supervisora: Dra. Ana María Jurado Solórzano, Universidad de Costa Rica. 
Asesora Técnica: Dra. Nelva Elena Vallarino Bernal, Clínica de Esclerosis Múltiple, Hospital 
San Juan de Dios. 
 

A. PROPÓSITO: Este proceso de intervención de terapia individual corresponde a la 
Práctica Dirigida para optar por la Licenciatura en Psicología de la Universidad de 
Costa Rica, realizada por la estudiante Maricruz Garrido Peña. Dicha práctica será 
supervisada por la profesora Dra. Ana María Jurado Solórzano y estará dedicada al 
trabajo clínico de terapia individual con personas cuidadoras y familiares de 
pacientes diagnosticados o diagnosticadas con esclerosis múltiple. La intervención 
consiste en un trabajo psicoterapéutico de apoyo ante diversas situaciones que se 
generan dentro de la dinámica familiar y de cuido. La atención que se brindará está 
orientada a fortalecer las prácticas de autocuidado y afrontamiento de las personas 
participantes. 

 
B. ¿QUÉ SE HARÁ?: Si acepta participar en este proceso, se realizará lo siguiente: 

Una intervención psicoterapéutica a nivel individual de 8 a 10 sesiones 
aproximadamente, con una duración promedio de 1 a 2 horas, según las 
características del proceso y el mutuo acuerdo entre la practicante y la persona 
consultante. Esta terapia en sesiones individuales llevadas a cabo en el Hospital San 
Juan de Dios, en una periodicidad acordada entre las partes. Esta terapia sería 
guiada por una estudiante-terapeuta de la Licenciatura en Psicología de la 
Universidad de Costa Rica. Desde una postura ética y responsable, la practicante 
estará constantemente supervisada por su directora, Dra. Ana María Jurado 
Solórzano.  

 
C. BENEFICIOS: Este proyecto brinda la oportunidad de que la persona cuidadora 

tenga un espacio para expresar sus sentimientos, preocupaciones y temores, 
además, recibirá de parte de la practicante la escucha, el apoyo emocional y el 
acompañamiento en el desarrollo y fortalecimiento de estrategias para el 
afrontamiento y el autocuidado. Con este proceso terapéutico se pretende ayudar a 
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las personas cuidadoras a encontrar mejores formas de cuidarse, relacionarse, 
comunicarse y solucionar los conflictos.  

 
D. RIESGOS: No existe ningún tipo de riesgo para los o las participantes. Sin embargo, 

es posible que en ocasiones se sientan incómodo o incómoda, ya que se podría 
hablar de temáticas que son difíciles de tratar, ante lo cual se le respetará el derecho 
de hablar o no en el momento que lo requiera.  
 

E. Para cualquier consulta que se le presente puede llamar al teléfono 8890-6459 
(practicante); o bien, comunicarse con la profesora supervisora al correo 
ana.jurado@ucr.ac.cr o al teléfono 7206-8048; o con la asesora técnica, Dra. Nelva 
Vallarino Bernal de la Clínica de Esclerosis Múltiple del Hospital San Juan de Dios, 
al teléfono 8834-8600.  

 
Recibirá una copia de esta fórmula firmada para su uso personal. 
 

F. Su participación en este proceso terapéutico es voluntaria. Tiene el derecho de 
negarse a participar y de retirarse en cualquier momento.  

 
G. Su participación en este proceso es confidencial. Los resultados podrían aparecer en 

el Informe Final de la Práctica Dirigida pero de manera anónima. La Práctica Dirigida 
se realizará bajo los principios éticos en el campo de la Psicología, demarcados por 
la Universidad de Costa Rica.  
 

H. No perderá ningún derecho legal por firmar este documento. 
 
 

CONSENTIMIENTO 

Yo he leído o se me ha leído toda la información descrita en esta fórmula, antes de firmarla. 
Se me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y estas han sido contestadas en 
forma adecuada. Por lo tanto, accedo a participar en este proceso de psicoterapia 
individual. 

 

 

Nombre, cédula y firma                                                                                            Fecha 

 

 

 

Nombre, cédula y firma de la practicante que solicita el consentimiento                  Fecha 
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Información general

Bach. Maricruz Garrido Peña

Esclerosis
Múltiple ¿Q

UÉ
 ES

 LA
 EM

?

MÁS COMÚN EN MUJERES

12-3

NEURODEGENERATIVA

CARACTERÍSTICAS

CRÓNICA

VARIABLE PROGRESIVA

GLOBAL: 2.5 MILLONES CR: APROX. 500

PREVALENCIA

EDAD DE INICIO

20-40
AÑOS (Dx)

EL
 SI

ST
EM

A 
NE

RV
IO

SO

Desempeño de todas 
nuestras funciones

Coordinación de 
actividades básicas para 
la supervivencia

Relacionarnos con los 
demás y con nuestro 

entorno

EL
 SI

ST
EM

A 
NE

RV
IO

SO

Células más importantes del sistema 
nervioso

Transmiten mensajes que permiten 
nuestro funcionamiento

NEURONAS

ME
DI

AC
IÓ

N 
DE

L 
SI

ST
EM

A 
IN

MU
NE

Video sobre papel del sistema inmune en la fisiopatología de la EM

Células del sistema 
inmune atacan a las 
neuronas

ENFERMEDAD 
AUTOINMUNE

¿Q
UÉ

 ES
 LO

 Q
UE

 O
CU

RR
E E

N 
LA

 EM
?
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DE
SC

ON
EX

IÓ
N 

DE
L 

SI
ST

EM
A 

NE
RV

IO
SO

Video sobre las redes neuronales

En el cerebro

EFECTOS DE 
LA EM

LE
SI

ON
ES

 ES
CL

ER
ÓT

IC
AS

CA
US
AS

Influencias ambientales
alteran la expresión de los 
genes

Se han identificado 
determinantes genéticos de 
la enfermedad (regulación de 
las respuestas inmunes)

Podría estar implicado en 
la manifestación y 
exacerbación de la 

enfermedad

ESTRÉS

GENÉTICA

AMBIENTE

TIP
OS
DE
EM

SÍ
NT

OM
AS

Daño neurológico puede 
avanzar aún en ausencia 

de síntomas

Presentación depende 
de la localización e 

intensidad de los 
ataques y lesiones

Pueden aparecer en 
distintas partes del 

cuerpo

No todos los pacientes 
experimentan los 
mismos síntomas

Los síntomas varían 
conforme avanza la 

enfermedad

PROGRESIÓNLOCALIZACIÓN

ATAQUES Y LESTIONES VARIABILIDAD

SÍ
NT

OM
AS

Pérdida de equilibrio
Problemas para mover los brazos y 
las piernas
Problemas para coordinar y hacer 
movimientos pequeños
Dificultades para caminar

MOVIMIENTO

Dolor facial

DOLOR

Espasmos musculares
Temblor en uno o ambos brazos
Temblor en  una o ambas piernas
Debilidad en brazos o piernas

FUNCIÓN MOTORA 

Sensación de picazón, hormigueo 
o ardor en brazos y piernas
Sensación de shock eléctrico al 
bajar el cuello

SENSACIÓN
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SÍ
NT

OM
AS

ESTREÑIMIENTO

ESCAPE DE 
HECES U ORINA

DIFICULTAD PARA 
COMENZAR A ORINAR

NECESIDAD FRECUENTE Y 
URGENCIA INTENSA DE 

ORINAR

SÍ
NT

OM
AS

VISIÓN BORROSA 
Y/O DOBLE

MOVIMIENTOS 
INVOLUNTARIOS

MOLESTIA EN 
LOS OJOS

PÉRDIDA PARCIAL 
DE VISIÓN

(*) Usualmente un ojo a la vez

SÍ
NT

OM
AS

DIFICULTADES 
PARA MASTICAR

DIFICULTADES 
PARA TRAGAR

SÍ
NT

OM
AS

DISMINUCIÓN DEL 
PERIODO DE 
ATENCIÓN

PENSAMIENTO 
ENLENTECIDO

CAMBIOS EN LA 
MEMORIA

DIFICULTAD PARA 
RAZONAR, TOMAR 

DECISIONES, PLANEAR 
Y RESOLVER

SÍ
NT

OM
AS

DEPRESIÓN
APATÍA

IDEACIÓN SUICIDA

EUFORIA

ANSIEDAD

LABILIDAD 
EMOCIONAL BR

OT
ES

 O
 C

RI
SI

S

Indican un nuevo ataque 
del sistema inmune contra 
el SNC

Recuperación total o 
parcial de los síntomas 
(remisión)

Aparecen síntomas agudos 
o se empeoran síntomas 

pre-existentes

Deben durar al menos 24 
horas;  pueden durar días, 

semanas o meses.
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DI
AG

NÓ
ST

IC
O EXÁMENES DE 

SANGRE
EXAMEN 

NEUROLÓGICO
RESONANCIAS 
MAGNÉTICAS

ANÁLISIS DEL LÍQUIDO 
CEFALORRAQUÍDEO

ESTUDIO DE
POTENCIALES EVOCADOS

TR
AT

AM
IEN

TO Prevenir lesiones 
Retrasar progresión

MODIFICADOR DE 
LA ENFERMEDAD

Medicamentos para
controlar síntomas

SINTOMÁTICO

Disminuir inflamación
Prevenir lesiones

BROTE

Mantener funcionalidad y 
calidad de vida

REHABILITADOR

RE
CO
ME
ND
AC
IO
NE
S

Luces blancas para evitar 
fatiga

Adecuar la casa

Barras y material 
antideslizante

Mantener luz encendida en 
la noche

Utilizar bastón de cuatro 
puntos

RE
CO
ME
ND
AC
IO
NE
S

Periodos de reposo al 
hacer ejercicio
Detenerse cuando hay
dolor o cansancio

Evitar exponerse al sol
Mantenerse en lugares frescos
Permanecer en la sombra

No usar ropa negra
Evitar las aglomeraciones

RE
CO
ME
ND
AC
IO
NE
S

Comer frutas y verduras 
con fibra

Tomar suficiente líquido
No tomar más de 2 tazas de 

café al día

Procurar orinar cada 2 
horas

RE
CO
ME
ND
AC
IO
NE
S

Mantenerse activa

Incorporar periodos de 
descanso

Llevar un diario o registro de 
fatiga y cambios

Comunicación constante 
con el médico

Establecer y
mantener una rutina

Realizar actividades 
estimulantes

Administrador
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el
ac

io
n

ad
o

s 
co

n
 e

l 

h
ab

la
:  

•  
 L

en
gu

aj
e 

m
al

 a
rt

ic
ul

ad
o 

o 

d
if

íc
il 

d
e 

en
te

n
d

er
 

• 
C

am
b

io
s 

en
 e

l r
it

m
o 

d
el

 

le
n

gu
aj

e 

• A
rr

as
ta

r 
la

s 
p

al
ab

ra
s 

S
ín

to
m

as
 r

el
ac

io
n

ad
o

s 

co
n

 la
 in

g
es

ta
:  

•  
 D

ifi
cu

lt
ad

es
 p

ar
a 

m
as

ti
ca

r 
y/

o 

tr
ag

ar
 

S
ín

to
m

as
 c

o
g

n
it

iv
o

s:
  

• 
 D

is
m

in
uc

ió
n

 d
el

 p
er

io
d

o 
d

e 
at

en
ci

ón
 

•  
C

am
b

io
s 

en
 la

 c
ap

ac
id

ad
 p

ar
a 

d
is

ce
rn

ir
 

• 
C

am
b

io
s 

en
 la

 m
em

or
ia

•  
P

en
sa

m
ie

n
to

 e
n

le
n

te
ci

d
o 

• 
D

ifi
cu

lt
ad

 p
ar

a 
ra

zo
n

ar
 y

 r
es

ol
ve

r 
p

ro
b

le
m

as

S
ín

to
m

as
 n

eu
ro

p
si

q
u

iá
tr

ic
o

s:
  

• 
 A

n
si

ed
ad

•  
D

ep
re

si
ón

• 
Ir

ri
ta

b
ili

d
ad

 

• 
 A

p
at

ía
 !

p
ér

d
id

a 
d

e 
in

te
ré

s"

•  
L

ab
ili

d
ad

 e
m

oc
io

n
al

 !
ca

m
b

io
s 

ab
ru

p
to

s 
en

 e
l e

st
ad

o 
d

e 

án
im

o,
 f

re
cu

en
te

m
en

te
 m

an
if

es
ta

d
os

 c
om

o 
lla

n
to

 o
 r

is
a 

in
co

n
tr

ol
ab

le
"

• 
 E

uf
or

ia

• 
Id

ea
ci

ón
 s

ui
ci

d
a

E
s

 i
m

p
o

rt
a

n
te

 s
a

b
e

r
 q

u
e

 n
o

 t
o

d
o

s
 l

o
s

 p
a

c
ie

n
te

s 
ex

p
er

im
en

ta
n

 l
o

s 
m

is
m

o
s 

sí
n

to
m

as
 y

 q
u

e
 e

st
o

s 
p

u
ed

en
 

va
ri

ar
 c

on
fo

rm
e 

ev
ol

uc
io

n
a 

la
 e

n
fe

rm
ed

ad
. 

!3

!Q
u

é
 s

o
n

 l
o

s 
b

ro
te

s,
 

cr
is

is
 o

 r
e

ca
íd

a
s?

 

E
l 

ti
p

o
 

d
e

 
e

sc
le

ro
si

s 
m

ú
lt

ip
le

 
m

á
s 

co
m

ú
n

 s
e

 c
o

n
o

ce
 c

o
m

o
 r

e
cu

rr
en

te
-

re
m

it
en

te
 

(R
-R

).
 

E
st

o
 

q
u

ie
re

 
d

e
ci

r,
 

q
u

e
 

e
n

 
a

lg
u

n
o

s 
p

a
c

ie
n

te
s,

 
c

a
d

a
 

c
ie

rt
o

 
ti

e
m

p
o

 
a

p
a

re
c

e
n

 
sí

n
to

m
a

s 

a
g

u
d

o
s 

o
 

e
m

p
e

o
ra

n
 

s
ín

to
m

a
s 

p
re

e
xi

st
e

n
te

s 
d

e
b

id
o

 
a

 
u

n
 

n
u

e
vo

 

a
ta

q
u

e
 d

e
l 

si
st

e
m

a
 i

n
m

u
n

e
 c

o
n

tr
a

 e
l 

si
st

e
m

a
 n

e
rv

io
so

 c
e

n
tr

a
l. 

 

Lo
s 

b
ro

te
s 

n
o

 
e

st
á

n
 

re
la

ci
o

n
a

d
o

s 

c
o

n
 

n
in

g
u

n
a

 
in

fe
c

c
ió

n
 

o
 

fi
e

b
re

 

p
re

vi
a

 e
n

 l
o

s 
ú

lt
im

o
s 

3
0

 d
ía

s 
y 

lo
s 

sí
n

to
m

a
s 

d
e

b
e

n
 d

u
ra

r 
a

l 
m

e
n

o
s 

2
4

 

h
o

ra
s.

 P
u

e
d

e
n

 d
u

ra
r 

d
ía

s,
 s

e
m

a
n

a
s 

o
 

m
e

se
s.

  

E
s 

im
p

o
rt

a
n

te
 

q
u

e
 

e
n

 
c

a
so

 
d

e
 

so
sp

e
ch

a
, 

e
l 

o
 l

a
 p

a
ci

e
n

te
 a

cu
d

a
 a

l 

h
o

sp
it

a
l 

o
 l

a
 c

lín
ic

a
 p

a
ra

 q
u

e
 l

e
 s

e
a

 

su
m

in
is

tr
a

d
o

 p
o

r 
ví

a
 i

n
tr

a
ve

n
o

sa
 u

n
 

m
e

d
ic

a
m

e
n

to
 

lla
m

a
d

o
 

so
lu

m
e

d
ro

l, 
p

o
r 

a
p

ro
xi

m
a

d
a

m
e

n
te

 3
 a

 5
 d

ía
s.

 E
l 

so
lu

m
e

d
ro

l 
e

s 
u

n
 e

st
e

ro
id

e
 q

u
e

 b
a

ja
 

la
 

in
fl

a
m

a
c

ió
n

 
p

ro
d

u
c

id
a

 
p

o
r 

e
l 

a
ta

q
u

e
 d

e
l s

is
te

m
a

 in
m

u
n

e
.  

U
n

a
 v

e
z 

q
u

e
 h

a
ya

 p
a

sa
d

o
 e

l 
b

ro
te

, e
l 

o
 

la
 

p
a

ci
e

n
te

 
se

 
re

cu
p

e
ra

 
to

ta
l 

o
 

p
a

rc
ia

lm
e

n
te

 d
e

 l
o

s 
sí

n
to

m
a

s 
y 

e
n

tr
a

 

e
n

 p
e

ri
o

d
o

 d
e

 r
em

is
ió

n
, 

q
u

e
 p

u
e

d
e

 

d
u

ra
r 

m
e

se
s 

o
 

a
ñ

o
s 

se
g

ú
n

 
ca

d
a

 

p
a

ci
e

n
te

.  

S
e

 
d

e
b

e
 

te
n

e
r 

e
n

 
c

u
e

n
ta

 
q

u
e

 

a
u

n
q

u
e

 
e

l 
p

a
c

ie
n

te
 

n
o

 
p

re
se

n
te

 

sí
n

to
m

a
s 

o
 

b
ro

te
s,

 
e

st
o

 
n

o
 

q
u

ie
re

 

d
e

ci
r 

q
u

e
 

la
 

e
n

fe
rm

e
d

a
d

 
n

o
 

e
st

é
 

p
ro

g
re

sa
n

d
o

. 
E

l 
d

a
ñ

o
 

n
e

u
ro

ló
g

ic
o

 

p
u

e
d

e
 

o
cu

rr
ir

 
a

ú
n

 
e

n
 

a
u

se
n

ci
a

 
d

e
 

sí
n

to
m

a
s.

   
 

o 
o 

ca
r 

y/
o 

ca
r 

y/
o 

C
lín

ic
a 

d
e 

E
sc

le
ro

si
s 

M
ú

lt
ip

le
H

o
sp

it
al

 S
an

 J
u

an
 d

e
 D

io
s

D
ia

g
n

ó
st

ic
o

  
E

l 
d

ia
gn

o
st

ic
o

 e
s 

m
u

y
 c

o
m

p
le

jo
 y

 d
eb

en
 d

es
ca

rt
ar

se
 o

tr
as

 

co
n

d
ic

io
n

es
 o

 e
n

fe
rm

ed
ad

es
 n

eu
ro

ló
gi

ca
s 

qu
e 

p
re

se
n

ta
n

 s
ín

to
m

as
 

si
m

ila
re

s.
 

P
ar

a 
d

ia
gn

os
ti

ca
r 

la
 e

n
fe

rm
ed

ad
, 

es
 u

su
al

 q
ue

 l
os

 m
éd

ic
os

 r
ea

lic
en

 

ex
ám

en
es

 n
eu

ro
ló

gi
co

s 
y 

fí
si

co
s,

 e
xp

lo
re

n
 l

a 
h

is
to

ri
a 

cl
ín

ic
a 

d
e 

lo
s 

p
ac

ie
n

te
s 

a 
lo

 la
rg

o
 d

e 
su

 v
id

a,
 y

 o
rd

en
en

 e
xá

m
en

es
 d

e 
sa

n
gr

e 
p

ar
a 

d
es

ca
rt

ar
 o

tr
as

 p
os

ib
ili

d
ad

es
. 

A
lg

un
as

 t
éc

n
ic

as
 d

ia
gn

os
ti

ca
s 

im
p

or
ta

n
te

s 
so

n
:

• 
R

e
so

n
a

n
c

ia
 m

a
g

n
é

ti
c

a
: 

P
er

m
it

e
 v

is
u

al
iz

ar
 l

es
io

n
es

 e
n

 e
l 

ce
re

b
ro

 o
 la

 m
éd

ul
a 

es
p

in
al

.

• 
E

x
am

en
 d

el
 l

íq
u

id
o

 c
ef

al
o

rr
aq

u
íd

eo
 d

el
 c

er
eb

ro
: 

Se
 h

ac
e 

un
a

 p
un

ci
ón

 l
um

b
ar

 p
ar

a
 d

et
ec

ta
r 

si
 h

ay
 u

n
a

 i
n

fl
am

ac
ió

n
 e

n
 e

l 

si
st

em
a 

n
er

vi
os

o 
a 

ca
us

a 
d

e 
un

 a
ta

qu
e 

d
el

 s
is

te
m

a 
in

m
un

e.

• 
E

st
u

d
io

 d
e

 p
o

te
n

c
ia

le
s

 e
v

o
c

a
d

o
s:

 S
e

 c
o

lo
ca

n
 e

le
ct

ro
d

o
s 

p
eq

ue
ñ

os
 e

n
 la

 c
ab

ez
a 

p
ar

a 
m

ed
ir

 o
n

d
as

 c
er

eb
ra

le
s 

y 
d

et
ec

ta
r 

si
 s

e 

h
a 

p
ro

d
uc

id
o 

p
ér

d
id

a 
d

e 
m

ie
lin

a 
en

 e
l s

is
te

m
a 

n
er

vi
os

o.

T
ra

ta
m

ie
n

to
  

A
ct

ua
lm

en
te

, 
la

 e
sc

le
ro

si
s 

m
úl

ti
p

le
 n

o
 t

ie
n

e 
cu

ra
. 

P
or

 l
o

 t
an

to
, 

lo
s 

o
b

je
ti

vo
s 

d
el

 t
ra

ta
m

ie
n

to
 s

o
n

 r
et

ra
sa

r 
la

 p
ro

gr
es

ió
n

 d
e

 l
a 

en
fe

rm
ed

ad
, 

p
re

ve
n

ir
 la

 a
p

ar
ic

ió
n

 d
e 

n
ue

va
s 

le
si

on
es

, 
co

n
tr

ol
ar

 lo
s 

sí
n

to
m

as
 y

 a
yu

d
ar

 a
 q

ue
 e

l 
o

 l
a 

p
ac

ie
n

te
 t

en
ga

 c
al

id
ad

 d
e 

vi
d

a.
 E

s 

im
p

or
ta

n
te

 i
n

ic
ia

r 
el

 t
ra

ta
m

ie
n

to
 lo

 m
ás

 p
ro

n
to

 p
os

ib
le

 d
es

p
ué

s 
d

e 

qu
e 

se
 d

ia
gn

os
ti

qu
e 

la
 e

n
fe

rm
ed

ad
. 

L
os

 p
ri

n
ci

p
al

es
 t

ra
ta

m
ie

n
to

s 
se

 c
on

oc
en

 c
om

o
 m

o
d

ifi
ca

d
o

re
s 

d
e 

la
 e

n
fe

rm
e

d
ad

, 
y

 a
ct

úa
n

 s
o

b
re

 e
l 

si
st

em
a

 i
n

m
un

e
 p

ar
a

 e
vi

ta
r 

n
u

ev
o

s 
at

aq
u

es
 a

l 
si

st
em

a
 n

er
vi

o
so

. 
E

st
o

 p
er

m
it

e
 r

et
ra

sa
r 

la
 

ev
ol

uc
ió

n
 d

e 
la

 e
n

fe
rm

ed
ad

 y
 p

re
ve

n
ir

 n
ue

vo
s 

b
ro

te
s.

 U
n

 e
je

m
p

lo
 

d
e 

es
to

 e
s 

el
 in

te
rf

er
ón
#b

et
a 
!c

om
o 
A
v
o
n
ex
".

 

T
am

b
ié

n
 s

e 
p

re
sc

ri
b

en
 t

ra
ta

m
ie

n
to

s 
p

ar
a 

co
n

tr
ol

ar
 l

os
 s

ín
to

m
as

 y
 

m
ej

or
ar

 la
 c

al
id

ad
 d

e 
vi

d
a 

d
el

 o
 la

 p
ac

ie
n

te
, 

co
m

o
 lo

s 
qu

e 
tr

at
an

 e
l 

d
ol

or
, l

os
 e

sp
as

m
os

, l
a 

fa
ti

ga
, l

a 
d

ep
re

si
ón

, e
n

tr
e 

ot
ro

s.
 

Se
 p

ro
cu

ra
 q

ue
 e

l 
ab

or
d

aj
e

 d
e

 c
ad

a
 p

ac
ie

n
te

 s
ea

 p
er

so
n

al
iz

ad
o,

 

d
eb

id
o

 a
l 

im
p

ac
to

 p
er

so
n

al
, 

fa
m

il
ia

r 
y

 s
o

ci
al

 q
u

e
 t

ie
n

e
 l

a 

en
fe

rm
ed

ad
. 

P
o

r 
lo

 t
an

to
, 

es
 r

ec
o

m
en

d
ab

le
 q

u
e

 l
o

s 
p

ac
ie

n
te

s 

ta
m

b
ié

n
 p

ar
ti

ci
p

en
 e

n
 t

er
ap

ia
 o

cu
p

ac
io

n
al

, 
te

ra
p

ia
 f

ís
ic

a
 y

 

re
h

ab
ili

ta
ci

ón
 y

 t
er

ap
ia

 p
si

co
ló

gi
ca

, 
se

gú
n

 s
ea

 n
ec

es
ar

io
 e

n
 c

ad
a 

et
ap

a
 d

e
 l

a
 e

n
fe

rm
ed

ad
. 

E
l 

o
 l

a
 p

ac
ie

n
te

 d
eb

e
 p

ar
ti

ci
p

ar
 

ac
ti

va
m

en
te

 e
n

 la
 t

om
a 

d
e 

d
ec

is
io

n
es

 s
ob

re
 s

us
 t

ra
ta

m
ie

n
to

s.
  

!4

E
la

b
o

ra
d

o
 p

o
r:

 
B

ac
h

. M
ar

ic
ru

z 
G

ar
ri

d
o

 P
eñ

a 
 

20
17

R
e

co
m

e
n

d
a

ci
o

n
e

s 
g

e
n

e
ra

le
s 

A
 

c
o

n
ti

n
u

a
c

ió
n

, 
s

e
 

p
re

s
e

n
ta

n
 

re
co

m
e

n
d

a
ci

o
n

e
s 

q
u

e
 h

a
n

 s
id

o
 ú

ti
le

s 

p
a

ra
 a

lg
u

n
o

s 
p

a
ci

e
n

te
s:

   

•
M

a
n

te
n

e
r 

u
n

a
 

ru
ti

n
a

 
d

ia
ri

a
 

e
 

in
co

rp
o

ra
r 

2
 p

e
ri

o
d

o
s 

d
e

 d
e

sc
a

n
so

 

d
e

 2
0

-3
0

 m
in

u
to

s 
ca

d
a

 u
n

o
.  

•
U

ti
liz

a
r 

u
n

 b
a

st
ó

n
 d

e
 c

u
a

tr
o

 p
u

n
to

s 

p
a

ra
 c

a
m

in
a

r.
 

•
A

d
e

cu
a

r 
la

 c
a

sa
 p

a
ra

 m
in

im
iz

a
r 

e
l 

ri
e

sg
o

 d
e

 c
a

íd
a

s:
 c

o
lo

ca
r 

ra
m

p
a

s 
o

 

p
a

sa
m

a
n

o
s,

 
re

c
o

g
e

r 
c

a
b

le
s 

d
e

l 

su
e

lo
 y

 n
o

 t
e

n
e

r 
a

lf
o

m
b

ra
s 

su
e

lt
a

s.
  

•
C

o
lo

c
a

r 
b

a
r

r
a

s 
y 

m
a

te
r

ia
l 

a
n

ti
d

e
sl

iz
a

n
te

 e
n

 lo
s 

b
a

ñ
o

s.
  

•
M

a
n

te
n

e
r 

u
n

a
 

lu
z 

e
n

c
e

n
d

id
a

 

d
u

ra
n

te
 

la
s 

n
o

ch
e

s 
p

o
r 

si
 

d
e

b
e

 

le
va

n
ta

rs
e

. 

•
C

o
lo

ca
r 

lu
ce

s 
b

la
n

ca
s 

e
n

 l
a

 c
a

sa
, 

e
l 

cu
a

rt
o

 y
 l

u
g

a
r 

d
e

 t
ra

b
a

jo
. 

E
vi

ta
r 

la
s 

lu
ce

s 
a

m
a

ri
lla

s.
 

•
E

v
it

a
r 

e
x

p
o

n
e

r
s

e
 

a
l 

c
a

lo
r,

 

m
a

n
té

n
g

a
se

 e
n

 l
u

g
a

re
s 

fr
e

sc
o

s.
 S

i 

va
 a

 l
a

 p
la

ya
, 

p
e

rm
a

n
e

zc
a

 e
n

 e
n

 l
a

 

so
m

b
ra

. 

•
A

l 
e

st
a

r 
b

a
jo

 
e

l 
so

l, 
n

o
 

ve
st

ir
 

d
e

 

n
e

g
ro

.  

•
E

vi
ta

r 
a

g
lo

m
e

ra
ci

o
n

e
s 

d
e

 g
e

n
te

. 

•
A

l 
h

a
ce

r 
e

je
rc

ic
io

, 
re

a
lic

e
 p

e
ri

o
d

o
s 

d
e

 
re

p
o

so
 

a
l 

m
e

n
o

s 
ca

d
a

 
4

5
-6

0
 

m
in

u
to

s.
 

D
e

té
n

g
a

se
 

e
n

 
ca

so
 

d
e

 

ca
n

sa
n

ci
o

 o
 d

o
lo

r.
  

•
P

ro
c

u
ra

r 
o

ri
n

a
r 

c
a

d
a

 
2

 
h

o
ra

s.
 

To
m

a
r 
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Anexo 4. Retroalimentación de las intervenciones psicoterapéuticas 
	
	
Retroalimentación brindada por los y las participantes de las intervenciones psicoterapéuticas 

Aprendizajes y ganancias obtenidas en los procesos terapéuticos  

• “Aprendí a controlar mis emociones, a debatirme a mí misma y a mis pensamientos, a pensar 
dos veces, a respirar antes de actuar y a ser menos dura conmigo misma” 

• “Aprendí que soy más fuerte de lo que pensaba y que sí puedo hacer las cosas por mí misma, 
que es bueno buscar ayuda y que, si se quiere y se esfuerza, se puede cambiar porque nada 
está perdido” 

• “Aprendí a aceptar lo que puedo cambiar y lo que no, a contener mi ansiedad, el llanto y el 
enojo. Me siento tranquila y en control” 

• “Aprendimos a convivir con la enfermedad y a aceptar que hay cosas que no se pueden 
controlar. Todo lo que he aprendido aquí se lo he podido enseñar a otras personas que tienen 
esclerosis” 

• “Aprendí a ver los aspectos positivos de todo esto, como que hay más unión en la familia, más 
empatía, compañía y consideración” 

• “Aquí llegué con miedo, pero me voy feliz, con la ciencia en la mano, aprendida, capaz, 
consciente, con mucho menos miedo” 

• “Aprendí que soy capaz de comprender y de seguir adelante. A estar abierta a todo. Como 
cuidadora, aprendí a delegar funciones para respetarme más a mí” 

• “Conversar, que me escucharas, eso me gustó mucho porque nunca me habían sacado un rato 
para mí” 

• “Me gustó que se nos dedicara tanto tiempo y el lenguaje con el que se nos habló. Todo el 
mundo me hablaba de cosas que yo no entendía. Ahora sí lo entiendo y hasta puedo explicarlo 
con mis propias palabras” 

• “Es un espacio muy necesario. Aquí vine a aprender y a ser escuchada y eso me ayudó mucho. 
Si yo pregunto algo, me lo explican con respuesta clara y concisa” 

• “Esto nos ha ayudado a salir del huracán en el que estábamos metidos. Si uno no tiene un 
apoyo emocional y psicológico, cuando a uno le diagnostican una enfermedad de estas, se le 
viene el mundo encima” 
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• “El apoyo emocional que recibimos, aprender a aceptar las cosas y a tomar decisiones” 

• “Es una etapa nueva, desde que a ella le diagnosticaron la EM, es nueva para mí esa 
enfermedad porque no es común. Me ha tocado aprender por medio las sesiones y de las 
charlas, a convivir con la enfermedad y a afrontar los cambios que se han venido o están por 
venirse” 

Pertinencia del modelo terapéutico 

• “Le permite a uno salir de aquí inspirado de que se tiene la capacidad para ser mejor” 

• “Se sintió muy personalizado y no que era algo general para todo el mundo, siempre se buscó 
lo que se adaptara mejor a mí…Como paso pegada a mí teléfono, buscamos aplicaciones que 
puedo usar para que sea más fácil en mi día a día llevar el tratamiento” 

• “Realmente funciona, porque ahora puedo controlarme más, algo que para mí estaba casi que 
perdido y tengo herramientas para poner en práctica e inclusive enseñar a alguien más” 

• “Las estrategias estaban acopladas a mí, entonces se me hizo más fácil utilizarlas. Me hicieron 
ver las cosas de una manera diferente y así poder reaccionar a ellas de una manera diferente” 

• “Me gusta que vi resultados. No se trató solo de venir a hablar y hablar sino de aprender a ver 
las cosas de forma diferente y a responder de forma diferente” 

• “La atención que se nos ha prestado a los dos, tanto a ella por tener la enfermedad como a mí 
por ser el cuidador, la asesoría y las herramientas que nos han dado nos han ayudado bastante 
en este periodo” 

Dificultades, limitaciones y áreas de mejora de los procesos terapéuticos 

•  “No creo que haya quedado algo pendiente, sino más bien el reto de mantenerme yo. Si veo 
que me pierdo, vuelvo a revisar todas las técnicas que aprendí y que tengo en la casa o el 
celular ” 

• “Para mí fue muy difícil estar apuntando mis pensamientos, porque todo se me olvida. Pero 
me gustó que se lo dije a usted y que usted no me regañara sino más bien me pusiera a hacer 
otra cosa que me ayudara más” 

• “Darte una oficina, nos encanta estar al aire libre porque el entorno es muy lindo, pero creo 
que, por tu especialidad, necesitás un espacio más adecuado” 

• “Me hubiera gustado que a usted la hubieran tenido en un lugar mejor, con más privacidad” 
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La importancia de las charlas y la atención brindada en la Clínica de Esclerosis Múltiple del 
HSJD 

• “Es un espacio muy integral, porque se ve la parte médica, la parte psicológica, la parte de 
familia, la parte física…” 

• “Las charlas son muy importantes. Aparte de que la persona que padece la enfermedad se da 
cuenta que no está sola, en las charlas se percibe mucho apoyo, para que no se sientan 
desamparados” 

• “Ir a las charlas y que los profesionales se tomen el tiempo de compartir la ciencia y nos 
expliquen, es una gran generosidad” 

• “Con esta enfermedad hay que estar preparado. Me parece que hace falta una inducción sobre 
la enfermedad y los cuidados que hay que tener con la persona que la tiene. Las charlas han 
sido como una especie de inducción” 

• “Ya yo había venido aquí el año antepasado a consulta psicológica y me ayudó mucho. Ahora 
tengo la oportunidad de regresar a que me atiendan y eso es muy valioso, saber que aquí están 
pendientes de nosotras y nos apoyan en lo que necesitemos” 

• “Este programa tiene que seguir adelante, es muy importante para nosotros, los cuidadores y 
los pacientes” 

• “Para mí, los profesionales que nos atienden tienen que ser comprensivos y pacientes con 
nosotros, por el problema en el que uno está. Aquí siempre nos han tratado bien, nos han 
tenido paciencia y nos han explicado las cosas con calma. Eso me gustó mucho” 
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Anexo 5. Planeamiento, sistematización de resultados y materiales de apoyo para el Taller 

de Introducción al Programa “Cuidando al Cuidador”  

 
Taller de Introducción al Programa “Cuidando al Cuidador” 

 
Información general 

 
 
 
 
 
 
 
 
Objetivo 

• Introducir a los cuidadores y cuidadoras de pacientes con esclerosis múltiple al Programa 
“Cuidando al Cuidador” de la Clínica de Esclerosis Múltiple del Hospital San Juan de Dios. 

• Facilitar un espacio de expresión libre sobre las experiencias de ser cuidador o cuidadora de una 
persona con esclerosis múltiple. 

•  Elaborar una lista de temas de interés para ser abordados en futuras charlas. 
 
 
Introducción 

La esclerosis múltiple (EM) es una enfermedad autoinmune, crónica, progresiva y 
neurodegenerativa, caracterizada por la desmielinización inflamatoria, el daño axonal y la formación 
de lesiones en distintas áreas de la sustancia blanca y gris del Sistema Nervioso Central (Schaeffer, 
Cossetti, Mallucci, & Pluchino, 2015), que suele producir deterioro funcional y neurológico 
permanente e irreversible. Conforme avanza la enfermedad, se producen alteraciones simultáneas de 
varias funciones esenciales, como el habla, la vista y la movilidad, que sitúan a las personas en 
situación de dependencia (Peñacoba, Velasco & Moreno-Rodríguez, 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, usualmente la pareja (Buchanan & Huang, 2013). 

Cuidar a una persona con esclerosis múltiple puede ser positivo y gratificante para quien 
asume esta labor, pero también puede tener repercusiones negativas a nivel físico, emocional, 
cognitivo, conductual, interpersonal, socioeconómico y laboral (Peñacoba, Velasco & Moreno-
Rodríguez, 2008). Las características particulares de la enfermedad complejizan la experiencia de 
cuido y se ha encontrado que la presencia de síntomas neuropsiquiátricos y de deterioro cognitivo 
provoca más malestar y sobrecarga en las personas cuidadoras que la pérdida de funcionalidad 

Dirigido a: Cuidadores y cuidadoras de pacientes con diagnóstico de esclerosis múltiple 
Impartido por: Bach. Gabriela Montero Sandoval & Bach. Maricruz Garrido Peña 
Convocada por: Clínica de Esclerosis Múltiple, Hospital San Juan de Dios 
Lugar: Colegio de Médicos y Cirujanos de Costa Rica 
Duración estimada: 2 horas 
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motora (Corry & While, 2009). Las personas que cuidan a un o una paciente con EM han reportado 
altos niveles de estrés percibido, sobrecarga, ansiedad y depresión, así como menores niveles de 
calidad de vida (Opara, Jaracz & Brola, 2012). Por lo tanto, se ha señalado la necesidad de brindar 
intervenciones psicológicas a personas cuidadoras primarias de pacientes con EM, no sólo por su 
propia salud y bienestar, sino porque esto incide directamente en el o la paciente y en la calidad del 
trato y cuido que se le brinda (Mendoza-Suárez, 2014). 

En esta sesión introductoria, se explicó la forma en la que se llevaría a cabo el Programa 
“Cuidando al Cuidador”, creado por la Asesora Técnica para ofrecer atención psicoterapéutica y 
charlas educativas a personas cuidadoras de pacientes con EM. Asimismo, se reflexionó sobre la 
experiencia de cuidar a un ser querido con EM y se elaboró una lista de temas que a los cuidadores y 
cuidadoras les gustaría abordar en las charlas del Programa. Para la reflexión, se utilizó la “Historia 
de un Viaje a un Mundo Nuevo”, de Quesada Pastor (2015), con la previa autorización de la autora 
para su reproducción. Dicha historia relata la experiencia de ser cuidador o cuidadora de un familiar 
como si fuera un viaje a un lugar desconocido.  
 
Sistematización de los resultados del Taller  

En el Taller participaron un total de 15 cuidadoras y 5 cuidadores, con un rango de edad entre 
los 20 y los 70 años. Los y las participantes eran la pareja (n=7), los hijos o hijas (n=5), la madre 
(n=4), la hermana (n=3) o la suegra (n=1) de la persona diagnosticada con EM. Cabe destacar que 
todos los y las participantes concordaron que la EM impacta a todos los miembros de la familia, de 
una forma u otra, afirmando que los cuidadores y cuidadoras “la vivimos, de forma diferente, pero la 
vivimos también”.  Asimismo, indican que han pasado por un proceso de aprendizaje, por medio del 
cual han aceptado que “la vida sigue y hay que seguir viviéndola”, “es importante sacar el rato para 
disfrutar la vida y no dejar que todo gire alrededor de la enfermedad” o que “la enfermedad no se 
cura, pero no es de echarse a morir”.  

Al reflexionar sobre la historia presentada, uno de los cuidadores dijo que “nadie tenía 
planeado irse en ese viaje ni era algo esperado pero pasó y ahora todos tenemos el pasaporte 
sellado”. El proceso de diagnóstico fue asociado con incertidumbre, preocupación, miedo y 
desconocimiento, ya que la mayoría no sabía qué es la EM y ni siquiera había escuchado hablar de la 
enfermedad; y lo describen como un calvario. Posteriormente, intentan identificar los posibles 
detonantes de la EM y manifiestan cuestionamientos existenciales, como “¿por qué a él o a ella?” o 
“¿por qué a nosotros?”. Indican que, a partir de entonces, experimentaron incertidumbre, cambio y 
miedo, pero que eventualmente llegaron a ajustarse. En todos los relatos, se identificaron algunos 
temas comunes: 

 

 

Administrador
Cuadro de texto
221



 181 

• Es importante gradualmente informarse y conocer más sobre la enfermedad.  
• Es importante que el o la paciente se sienta apoyado/a, cuidado/a, atendido/a, que esté en 

contacto con sus seres queridos; y que lo que mejor que pueden ofrecerles como sus cuidadores o 
cuidadores es amor, empatía y aliento.  

• Es importante que otros familiares se involucren en el cuido del paciente para no sobrecargarse y 
que todas las personas cercanas conozcan sobre la enfermedad y entiendan lo que implica 
padecerla, para que tengan más empatía y consideración con el o la paciente y el cuidador o 
cuidadora.  

• Se mantiene la esperanza de que, en el futuro, se encuentre la cura de la enfermedad. 
• Se resalta la importancia de que tanto el o la paciente como su familia tengan una actitud positiva 

ante la enfermedad y la vida. Se menciona en varias ocasiones la fe y la espiritualidad como un 
soporte para salir adelante. 

• Los cuidadores identificaron aspectos positivos de su rol, tales como: el amor hacia la otra 
persona, pasar más tiempo con su ser querido, encontrar un propósito en la vida, procurar que su 
ser querido esté bien.  

 
Indicaron que el contacto frecuente con la Asociación Costarricense de EM, los amigos y 

amigas y otros cuidadores o cuidadoras, hacen que sea más fácil ejercer el rol de cuido, y que es 
importante contar con espacios para expresar lo que sienten. En este sentido, están anuentes a 
participar en talleres y charlas exclusivas para personas cuidadoras, como las propuestas por el 
Programa “Cuidando al Cuidador”, porque les permite reconocer que no están solos o solas, 
sentirse comprendidos o comprendidas y conocer las experiencias de otras personas en situaciones 
similares, para aprender de ellas, apoyarlas y sentirse apoyados o apoyadas. No obstante, solicitaron 
que no se les separara en todas las charlas, ya que les interesaba participar también de la charla 
dirigida a los y las pacientes, tanto para conocer más sobre el tema como para hacerle preguntas al o 
la profesional a cargo.  

Por último, las personas cuidadoras propusieron los siguientes temas, como sugerencias para 
futuras charlas: 

• Cómo reaccionar y qué hacer cuando el o la paciente tiene depresión, cómo manejar el enojo y 
las actitudes poco colaboradoras en los y las pacientes, cómo dar esperanza ante una enfermedad 
devastadora que no tiene cura, cómo hacer para que los o las pacientes expresen lo que sienten. 

• Clarificar cuáles son las etapas de la enfermedad y cómo cuidar en cada una. 
• Cómo manejar el estrés, el cansancio, la depresión y las emociones ambivalentes en ellos como 

cuidadores o cuidadoras. 
• Cómo decir que no a las demandas excesivas y cómo involucrar a toda la familia en el cuido. 
• Cómo explicarles a los hijos e hijas pequeñas la enfermedad y cómo orientarlos sobre la 

consideración y ayuda que necesita su padre o madre con EM. 
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• Cómo manejar los reclamos y las críticas que hacen otras personas (familiares, amistades, 
vecinos) sobre el cuido que proporcionan a su ser querido.  

• Cómo identificar los trastornos cognitivos y cuáles terapias existen para manejarlos. 
• Derechos de los y las pacientes como usuarios de los centros de salud. 
• Qué hacer cuando en las clínicas o EBAIS no saben qué es esclerosis y cómo tratarla y por eso no 

los tratan. 
• Tipos de ejercicios y terapias físicas que se puedan hacer para que la persona mantenga la 

movilidad, el equilibrio y la fuerza. 
• Buenas prácticas para bañar, acostar, movilizar, montar al carro, etc., a los y las pacientes, para 

evitar problemas de espalda y dolores musculares. 
• Qué hacer cuando el o la paciente tiene un brote. 
• Qué se debe tomar en cuenta respecto a la dieta en personas con EM. 
• Cuáles son las horas más adecuadas para que el o la paciente se despierte, haga siestas durante el 

día o se acueste a dormir, para manejar la fatiga. 
• Cómo se gestiona la pensión por invalidez y cuáles opciones hay para obtener ayuda económica.  

Algunas de estas recomendaciones fueron tomadas en cuenta para la programación de charlas del año 
2018, tales como la nutrición, la terapia física, las buenas prácticas de postura, el manejo de la 
depresión tanto en el o la paciente como en el cuidador o cuidadora, y los derechos de los y las 
pacientes como personas con discapacidad y como usuarias de los servicios de atención a la salud. 
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Agenda del Taller “Introducción al Programa Cuidando al Cuidador” 

Tema Actividad Materiales Tiempo 

Encuadre 
Hacer la bienvenida al taller y explicar en 
qué consistirá. 

N/A 5 minutos 

Presentación 

Facilitar la presentación de la facilitadora y 
de los cuidadores y cuidadoras 
participantes. Indicar los siguientes datos: 
nombre, edad, relación con el o la paciente, 
tiempo transcurrido desde el diagnóstico. 

Cuaderno y lápiz 
para anotar 
nombres e 

información 
sociodemográfica 

15 minutos 

Introducción al 
Programa 

“Cuidando al 
Cuidador” 

Explicar qué es un cuidador o cuidadora, 
qué hace un cuidador o cuidadora de una 
persona con EM, cuáles son las potenciales 
consecuencias de ser cuidador o cuidadora 
y por qué es importante tener un espacio 
dedicado exclusivamente a ellos y ellas. 

Presentación de 
PowerPoint 

15 minutos 

Historia de un 
viaje 

Leer la “Historia de una Viaje a un Mundo 
Nuevo” de la autora María José Quesada 
Pastor (2015), con su previa autorización. 

Presentación de 
PowerPoint 

5 minutos 

Reflexión 

Facilitar un espacio de expresión libre, en 
el que los cuidadores y cuidadoras 
reflexionen sobre la historia leído y cómo 
ha sido su experiencia particular. 

N/A 30 minutos 

Temas y 
preguntas 

Entregar una hoja y un lápiz a cada 
participante, para que elaboren su propia 
lista de temas o preguntas que les gustaría 
que fueran abordados en las charlas. 

Hojas en blanco 
Lápices 

10 minutos 

Cierre 
Abrir un espacio de preguntas y 
comentarios para las personas cuidadoras. 

N/A 10 minutos 

Total: 
1 hora y 30 

minutos 
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Anexo 6. Planeamiento y materiales de apoyo para el Taller de “Autocuidado para la 

Persona Cuidadora”  

 
Taller de  

Autocuidado en Personas Cuidadoras de Pacientes con Diagnóstico de Esclerosis Múltiple 

 
Información general 

 
 
 
 

 

 

Objetivos 

• Visibilizar la importancia del autocuidado para el bienestar y la calidad de vida de la persona 

cuidadora y del o la paciente con esclerosis múltiple. 

• Instrumentar a las personas cuidadoras y familiares en estrategias de autocuidado para disminuir 

el riesgo de fatiga y sobrecarga en el desempeño de las funciones de cuido.  

 

Justificación 

Un cuidador o cuidadora informal es una persona que no está vinculada a la atención profesional, 

que no recibe remuneración económica, y que provee asistencia y cuido a otra que tiene limitaciones para 

la realización de las actividades básicas de la vida diaria, usualmente a raíz de una unión afectiva 

(Vázquez, et al., 2014). El rol y funciones de cuido tienden a ser asumidos por miembros del núcleo 

familiar inmediato de la persona en situación de dependencia, usualmente una mujer de mediana edad, 

dedicada a las labores domésticas, con estudios primarios, que es familiar en primer grado y que convive 

con la persona a la que cuida (Saíz, Bordallo & García, 2008). 

Se han propuesto diferentes razones por las que una persona se convierte en la cuidadora primaria 

de su ser querido.  Las relaciones de parentesco pueden imponer una creencia de reciprocidad y 

obligación que lleva a una persona a involucrarse en el cuido; pero también influyen otros factores, como 

la disponibilidad de otros miembros de la familia para asistir en el cuido o de servicios de apoyo y los 

medios para acceder a los mismos (Schulz et al., 2012). En el caso específico de la esclerosis múltiple 

(EM), se ha encontrado que algunas personas cuidadoras asumen dicho rol voluntariamente, algunas 

reportan que se les fue impuesto por las circunstancias y algunas indican que entraron en el rol 

Dirigido a: Cuidadores y cuidadoras de pacientes con diagnóstico de esclerosis múltiple 
Impartida por: Bach. Maricruz Garrido Peña 
Lugar: Colegio de Médicos y Cirujanos de Costa Rica 
Fecha: Estaba previsto para julio de 2017 pero fue cancelada por retiro del financiamiento 
Duración estimada: 2 horas 
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paulatinamente conforme avanzaba la enfermedad sin tener conciencia de que se convertían en cuidadoras 

(Topcu, Buchanan, Aubeeluck & Garip, 2016). 

Las características particulares de la EM, como su temprana edad de inicio, cronicidad, 

progresividad, impredecibilidad, la pérdida de la funcionalidad y la presencia de síntomas 

neuropsiquiátricos en los y las pacientes, tienden a aumentar la sobrecarga del cuidador o cuidadora 

(Corry & While, 2009). La enfermedad no compromete significativamente la expectativa de vida y esto 

implica que la persona cuidadora informal atenderá a su familiar por varias décadas, enfrentándose a 

múltiples demandas que pueden generar estrés crónico (Peñacoba, Velasco & Moreno-Rodríguez, 2008). 

En este contexto, las personas cuidadoras informales de un o una paciente con EM han reportado altos 

niveles de estrés percibido, sobrecarga, ansiedad y depresión, así como menores niveles de calidad de 

vida (Opara, Jaracz & Brola, 2012).  

Al dedicarse al cuido de un ser querido, las personas cuidadoras tienden a tener pensamientos y 

conductas desadaptativas, que repercuten negativamente en su salud, calidad de vida, niveles de estrés y 

malestar emocional, en su capacidad para afrontar la labor de cuido y en la relación con el o la paciente 

(Opara et al., 2012). Algunas de estas conductas desadaptativas son: (1) relegar las propias actividades, 

intereses y metas para dedicarse exclusivamente al cuido, (2) dejar de participar en actividades 

recreativas, gratificantes o significativas para ellas, (3) rehusarse a involucrar a otras personas en el cuido, 

(4) evitar los pensamientos negativos y las emociones desagradables asociadas al cuido o al paciente, o 

sentirse culpable por tenerlos, (5) desatender la propia salud (no dormir o descansar lo suficiente, no tener 

una alimentación saludable, abandonar los propios tratamientos, entre otros), y (6) aislarse socialmente, 

entre otras (Losada et al., 2017).  

De acuerdo con Krishnan, York, Backus y Heyn (2017), algunas de las potenciales consecuencias 

negativas del cuido son: depresión, ansiedad, dolencias o problemas físicos, agotamiento, sentimientos de 

culpabilidad al pensar en las propias necesidades o deseos, dejar de lado los propios intereses y 

actividades, dificultades económicas y laborales, aislamiento social, eexclusión de otras personas cercanas 

porque el ser querido prefiere únicamente a su cuidador.                        

Por lo tanto, se ha señalado la necesidad de brindar intervenciones psicológicas a personas 

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

incide directamente en el o la paciente y en la calidad del trato y cuido que se le brinda (Mendoza-Suárez, 

2014). Estas intervenciones suelen caracterizarse por ser psicoeducativas y/o psicoterapéuticas; en las que 

se busca brindar información sobre el proceso de enfermedad, el manejo de los síntomas y los recursos 
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comunitarios disponibles, entrenar en estrategias de cuido, autocuidado, afrontamiento, solución de 

problemas y manejo emocional (Figuereido, 2016).  

 

Autocuidado en personas cuidadoras 

El autocuidado es definido como “la práctica de actividades que los individuales inician y 

realizan en su propio beneficio para el mantenimiento de la vida, la salud y el bienestar” (Espinoza & 

Jofre, 2012, p. 25). A continuación, se enumeran algunas de las estrategias de autocuidado para personas 

cuidadoras, recomendadas por Barbier, Moreno y Sanz (2011), la Cruz Roja Española (2006), Krishnan et 

al. (2017), y la Sociedad Española de Geriatría y Gerontología (s.f.):  

• Fomentar la autonomía del o la paciente. 

• Pedir y aceptar ayuda para la realización de las tareas y funciones de cuido. 

• Planificar las actividades y organizar el tiempo para hacerlas. 

• Mantener horarios regulares de sueño. 

• Mantener una alimentación saludable. 

• Hacer actividad física regularmente. 

• Realizarse chequeos médicos constantes y adherirse a los tratamientos.  

• Expresar los pensamientos y las emociones relacionados con la experiencia de ser cuidador o 

cuidadora.  

• Monitorear el estado de ánimo para detectar y manejar síntomas de depresión y ansiedad.  

• Determinar cuáles situaciones pueden ser controladas y cuáles no y, a partir de eso, seleccionar la 

estrategia más apropiada para afrontarla. 

• Hacer actividades gratificantes. 

• Construir una red social de apoyo emocional e instrumental. 

 

Se ha propuesto que la búsqueda de beneficios en situaciones adversas que no pueden ser 

modificadas, como el cuido de un ser querido, tiene efectos beneficios en el afrontamiento, la salud y la 

calidad de vida de las personas (Riley, 2013); por lo que puede ser una intervención recomendada en 

personas cuidadoras. De acuerdo con Pakenham y Cox (2008), algunos de los beneficios identificados por 

las cuidadoras y los cuidadores informales de pacientes con EM son:  

• Mayor cercanía con personas significativas. 

• La oportunidad de devolver lo que se ha recibido. 

• Aprender a valorar la oportunidad de cuidar y apoyar a un ser querido. 

Administrador
Cuadro de texto
230



 192	

• Sentirse querido/a y necesitado/a. 

• Fortalecimiento de la fe y la espiritualidad. 

• Profundización y cercanía en las relaciones con otros significativos. 

• Apreciar más la propia salud. 

• Adoptar un estilo de vida más saludable. 

• Apreciar más la vida. 

• Sentir admiración e inspiración por la actitud y la valentía de la persona con EM. 

• Conocer personas y hacer amistades nuevas. 

• Aprender a buscar ayuda y a ayudar a los demás. 

• Brindar y recibir apoyo de personas en situaciones similares.  
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Propuesta	de	Taller	“Autocuidado	en	Personas	Cuidadoras	de	Pacientes	con	Diagnóstico	de	Esclerosis	Múltiple”	
Tema	 Actividades	 Materiales	 Tiempo	

Presentación	y	
encuadre	

	

Dar	 la	 bienvenida	 al	 taller	 y	 hacer	 presentación	 de	 la	
facilitadora.	
	
Realizar	 una	 breve	 introducción	 sobre	 el	 Programa	
“Cuidando	al	Cuidador”	y	el	tema	del	autocuidado.	
	
Establecer	los	lineamientos	para	participar	en	el	taller.	

N/A	 5	minutos	

Presentación	
de	las	y	los	
participantes	

Presentación	 de	 los	 datos	 sociodemográficos	 de	 los	 y	 las	
participantes	del	taller.		

	
Breve	 descripción	 de	 la	 experiencia	 como	 cuidador	 o	
cuidadora	de	una	persona	con	esclerosis	múltiple.	

Presentación	de	PowerPoint	
	

Hoja	de	registro	de	
participantes	

	
Papel	periódico	

	
Marcador	

15	minutos	

¿Quiénes	son	
las	personas	
cuidadoras?	

Definición	 de	 persona	 cuidadora	 informal	 e	 información	
sobre	los	aspectos	sociodemográficos	tradicionales	del	cuido	
y	las	razones	por	las	que	se	asume	este	rol.	
	
Reflexión	 sobre	 las	 implicaciones	 de	 cuidar	 a	 una	 persona	
con	esclerosis	múltiple.	
	
Definición	 del	 Síndrome	 de	 Sobrecarga	 del	 Cuidador	 y	 sus	
principales	síntomas.	

Presentación	de	PowerPoint	 10	minutos	

¿Qué	es	el	
autocuidado?	

Definición	e	importancia	del	autocuidado	en	las	personas	
cuidadoras.	

	
Barreras	comunes	a	las	que	se	enfrentan	las	personas	

cuidadoras	para	su	autocuidado.	

Presentación	de	PowerPoint	
	

Folleto	de	Autocuidado	
5	minutos	

Estrategias	de	
autocuidado	

Instrumentar	a	las	personas	cuidadoras	en	el	desarrollo	y	
mantenimiento	de	las	estrategias	de	autocuidado	

Presentación	de	PowerPoint	
	

Folleto	de	Autocuidado	
45	minutos	

Cierre	

Apertura	de	un	espacio	de	preguntas	y	comentarios	para	
pacientes	y	personas	cuidadoras.	

	
Evaluación	y	retroalimentación	del	taller.		

Presentación	de	Powerpoint	
	

Encuesta	de	satisfacción	
	

Lápices	o	lapiceros	

10	minutos	

Total:	 90	minutos	
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Programa Cuidando al Cuidador

Hospital San Juan de Dios

autocuidado de la 
persona cuidadora

Bach. Maricruz Garrido Peña

Conforme avanza la EM, se 

producen alteraciones 

simultáneas de varias 

funciones esenciales, que 

sitúan a las personas en 

situación de dependencia.

Para continuar con sus 

actividades, requieren del 

apoyo y asistencia de un 

cuidador o cuidadora.

Algunas investigaciones nos 

dicen que en el 80% de los 

casos, este rol es asumido por 

un familiar de primer grado.

CUIDANDO A UN SER 
QUERIDO CON EM

¿QUIÉNES SON LAS PERSONAS QUE CUIDAN?

Suelen ser mujeres en 

la adultez media

Suelen ser la madre, 

hija o pareja de la 

persona con EM. 

Asumen el cuido en 

función de su vínculo 

afectivo

No suelen tener 

capacitación como 

cuidadoras y no 

reciben remuneración 

económica por la 

labor

Cuidar a una persona 

con EM puede ser una 

experiencia positiva 

y valiosa

Pero también puede 

tener repercusiones 

negativas para la 

salud y el bienestar 

de quien asume esta 

labor

SER CUIDADOR(A)

SER CUIDADOR(A)

Algunas investigaciones nos dicen que las personas que cuidan 

pacientes con EM pueden experimentar estrés, ansiedad, 

depresión, sobrecarga y una menor calidad de vida

Depresión

Ansiedad

Dolencias

Problemas de salud

Agotamiento

Aislamiento social

Relegar las propias necesidades, 

actividades e intereses

Dificultades económicas y laborales

Culpa al pensar en las propias 

necesidades o deseos

SER CUIDADOR(A)

Potenciales efectos 
negativos

Administrador
Cuadro de texto
234



AUTOCUIDADO
La práctica de actividades 

para mantener la vida, la 

salud y el bienestar

CUIDÁNDONOS A NOSOTROS MISMOS

Es importante que la persona con EM mantenga la mayor autonomía e independencia

posible. Esto no sólo beneficiará a su ser querido sino que le también le

permitirá tener tiempo y energía para usted.

¿Cómo hacerlo?

◂ Determinar las actividades que puede hacer por sí solo

◂ No haga por su ser querido lo que éste puede hacer por sí mismo (aunque le 

tome más tiempo o esfuerzo)

◂ Asegurar que la casa está condicionada para las necesidades de su ser 

querido

◂ Asegurar que su ser querido cuenta con las ayudas externas necesarias para 

hacer sus actividades solo

◂ Establecer límites cuando le hagan demandas excesivas.

◂ No sentirse culpable de decir “NO” firmemente, cuando le exigen más ayuda de 

la que necesitan o le pidan que asuma tareas que no le correspondan.

1. FOMENTE LA AUTONOMÍA

2. INVOLUCRE A OTRAS PERSONAS EN EL CUIDO

Debe compartir sus funciones con otras personas, para evitar sobrecargarse.

Existen diferentes tipos de apoyo (emocional, instrumental, económico, 

etc.) y es posible que algunas personas a su alrededor puedan brindárselo. 

La persona cuidadora no tiene que hacerlo todo sola 

Integrar a toda la 

familia en las tareas 

de cuido o pedirles 

que participen en 

otras tareas

Aceptar las ofertas 

de ayuda que le 

ofrezcan los demás 

(por más pequeñas que 

parezcan)

2. INVOLUCRE A OTRAS 
PERSONAS EN EL CUIDO

Al pedir ayuda, hacer 

demandas concretas. 

Evitar las preguntas 

abiertas

Buscar ayuda externa (vecinos, 

amigos,  servicios públicos, 

instituciones, asociaciones).

Recuerde que está bien pedir 

o aceptar ayuda y que usted 

no tiene la obligación de 

hacerlo todo. Por su salud y 

bienestar, debe delegar 

algunas de sus funciones, 

especialmente aquellas en las 

que no es imprescindible que 

usted las haga

21

3 4

5

Tareas relacionadas 

con el cuido de la 

persona con EM

Otras tareas a su 

cargo

Tiempo para el ocio y 

el descanso

3. PLANIFICAR Y 
ORGANIZAR

Será más fácil cumplir con sus responsabilidades si 

prioriza y organiza su tiempo y energía

3. PLANIFICAR Y 
ORGANIZAR

01PLANIFICAR
Hacer una lista de todas 

las tareas que debe cumplir

Calcular la cantidad de 

tiempo que le toma cada 

tarea

02PRIORIZAR
Ordenar las tareas por prioridad 

(las más importantes primero)

Realizar las tareas más 

importantes primero, deje para 

otro día las menos importantes, o 

encárgueselas a alguien más

03DELEGAR
Determinar cuáles de estas 

tareas puede delegar a 

alguien más

Distribuir estas tareas a 

otra(s) persona(s)

04DESCANSAR
Respetar los tiempos de 

descanso

Contemplar espacios para 

que pueda realizar 

actividades placenteras
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4. PRIORICE SU SALUD

No pierda sus citas médicas, no descuide sus tratamientos

Realícese chequeos médicos de rutina

RECOMENDACIONES

Haga actividad física con regularidad

Mantenga horarios de sueño regulares

Preste atención a las señales de su cuerpo

Mantenga una alimentación nutritiva
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Es normal que las personas cuidadoras sientan preocupación, miedo, tristeza,

enojo, desesperanza, estrés o ansiedad, ya que en ocasiones puede ser

difícil cuidar a un ser querido

No es malo tener estas emociones ”negativas”, pero puede ser perjudicial si:

◂ Las tiene muy frecuentemente

◂ Son más duraderas de lo usual

◂ Son más intensas de lo normal

Es importante estar pendiente de su estado de ánimo y consultar con un 

profesional en caso de que note síntomas de ansiedad o depresión

5. ESTÉ PENDIENTE DE SUS EMOCIONES

5. ESTÉ PENDIENTE DE SUS EMOCIONES

- Desesperanza de cara al futuro

- Fatiga

- Sentimientos de tristeza, vacío,

inutilidad, culpa y/o fracaso

- Irritabilidad

- Llanto frecuente

- Falta o exceso de apetito

- Falta de iniciativa, interés o

ganas de hacer las cosas

- Falta o exceso de sueño

- Incapacidad de disfrutar o sentir

placer como antes

- Pensamientos sobre la muerte o el

suicidio

DEPRESIÓN

ANSIEDAD

- Miedo y preocupación excesivos

- Dificultades para dormir

- Nerviosismo

- Dolor de cabeza

- Sensación de pánico o de estar

paralizado

- Tensión muscular

- Sentirse inquieto, dificultades

para relajarse

- Palpitaciones o respiración

acelerada

- Irritabilidad

- Mariposas en el estómago, nauseas

o malestar estomacal

Las personas cuidadoras 

tienden a no hablar con 

nadie de lo que sienten y 

guardárselo para sí mismas

Hablar con otras personas 

sobre cómo se siente puede 

ayudarle a sentirse mejor, 

con más apoyo y menos 

sobrecarga

Puede buscar a alguien que 

sea de confianza, a algún 

profesional o puede 

escribir lo que siente, le 

ayudará aunque no lo 

comparta con nadie

6. EXPRESE LO QUE SIENTE

7. IDENTIFIQUE LOS BENEFICIOS DE SER CUIDADOR(A)

Cuidar a su ser 

querido puede 

ser una labor 

gratificante 

para usted

En el día a 

día, es fácil 

olvidar los 

beneficios 

que esta 

experiencia 

le ha traído

Recordar los 

aspectos 

positivos de 

cuidar a su ser 

querido puede 

ayudarle a 

afrontar mejor 

esta labor

Puede ser útil 

escribirlos en 

un papel o en 

el celular y 

leerlos todos 

los días

Algunos cuidadores y cuidadoras dicen que la experiencia les ha permitido:

◂ Tener una relación más cercana con su ser querido

◂ Tener más unión familiar

◂ Compartir más tiempo juntos

◂ Sentirse útil

◂ Darse cuenta de la propia fortaleza 

◂ Darse cuenta de la propia capacidad para enfrentar las adversidades

◂ Aprender cosas nuevas

◂ Desarrollar habilidades nuevas

◂ Conocer gente nueva

◂ Ser más espiritual

7. IDENTIFIQUE LOS BENEFICIOS DE SER CUIDADOR(A)
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8. PROGRAME ACTIVIDADES PLACENTERAS

Es común que las personas 

cuidadoras se olviden de sí 

mismas, o que desplacen sus 

deseos y necesidades a un 

segundo plano, para 

enfocarse en su ser querido 

y su enfermedad

Su vida no está exclusivamente 

dedicada a cuidar.

Cuidar a su ser querido debe ser 

una parte de su tiempo. Por esto, 

procure tomar tiempos de respiro 

para usted

8. PROGRAME ACTIVIDADES PLACENTERAS

Programe 

algunas horas a 

la semana para 

hacer alguna 

actividad que 

le guste, de 

acuerdo con sus 

condiciones y 

necesidades 

Es preferible 

que estas 

actividades 

sean, en la 

medida de lo 

posible, 

fuera de la 

casa. 

Si no puede 

salir, procure 

tener un espacio 

de tranquilidad 

solo para usted

Evite aislarse. 

Comparta estas 

actividades con 

sus amistades, 

vecinos u otras 

personas 

significativas

9. CULTIVE SU RED DE APOYO

Cultive relaciones interpersonales de cercanía y calidad, con su familia, amigos, 

vecinos, compañeros de trabajo y comunidad.

Tener relaciones cercanas y de calidad permite vivir más tiempo y envejecer mejor.

Las malas relaciones interpersonales, el aislamiento y la soledad son factores de 

riesgo para la salud.

Una y otra vez, en estos 

75 años, nuestro estudio 

ha demostrado que la 

gente a la que le va 

mejor es aquella que se 

apoya en las relaciones 

con su familia, amigos y 

con la comunidad (…) Las 

personas que están más 

conectadas con su 

familia, amigos, y con la 

comunidad, viven más 

felices, más saludables y 

más tiempo que las 

personas que no

9. CULTIVE SU RED DE APOYO

- Dr. Robert Waldinger

Director del Estudio sobre Desarrollo Adulto

Universidad de Harvard

El autocuidado es como cuidar un 

jardín. Para que las plantas 

crezcan y florezcan, necesitan 

tiempo y cuidados diarios.

Así como las plantas necesitan sol, 

agua, nutrientes y mimos, nosotros 

necesitamos una alimentación 

nutritiva, un sueño reparador, 

ejercicio físico, actividades 

placenteras y relajantes y 

conexiones emocionales.

¡RECUERDE!

(*) Metáfora elaborada por Rebecca Britten

¡Cuidarse no es egoísta! Debemos balancear 

el cuido de nuestro ser querido con 

nuestro propio cuidado.

Debemos aprender a escuchar y 

responder a las señales de nuestro 

cuerpo.

Así como el carro nos hace saber 

que se está quedando sin gasolina, 

que hay que cambiar el aceite o que 

el motor está en problemas; nuestro 

cuerpo avisa que debemos descansar, 

recargar energías o atender algún 

malestar.

¡RECUERDE!
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Autocuidado

Cuidando al ser querido con Esclerosis Múltiple

de la persona cuidadora

Conforme avanza la 

esclerosis múltiple, se 

producen alteraciones de 

varias funciones esenciales, 

que colocan a las personas en 

situación de dependencia. 

 

Es entonces que requieren 

del apoyo y asistencia de un 

cuidador o cuidadora. 

 

En al menos el 80% de los 

casos, este rol es asumido por 

un familiar de primer grado. 

 Pero, puede tener 

repercusiones negativas a nivel 

físico, emocional, económico, 

laboral e interpersonal. 

 

Algunas investigaciones nos 

indican que las personas que 

cuidan a pacientes con 

esclerosis múltiple, reportan: 

Cuidar a una persona 
con esclerosis múltiple 
puede ser positivo 
y valioso para quien 
asume esta labor 

Altos niveles de estrés, 

ansiedad, depresión 

y sobrecarga

Bajos niveles de calidad de 

vida

R e b e c c a  B r i t t e n ,  u n a  

p r o f e s o r a  c a n a d i e n s e ,  d i c e  

q u e  e l  a u t o c u i d a d o ,  a l  i g u a l  

q u e  l a  j a r d i n e r í a ,  e s  u n  

p r o c e s o  c o n s t a n t e  q u e  

i n v o l u c r a  v a r i a s  a c t i v i d a d e s ,  

c u i d a d o s  y  t i e m p o .  

 

A s í  c o m o  e l  j a r d i n e r o  e s t á  

p e n d i e n t e  d e  s u  j a r d í n ,  y  l o  

c u i d a  y  l o  m i m a ;  d e b e m o s  

t o m a r n o s  e l  t i e m p o  t o d o s  l o s  

d í a s  p a r a  s i n t o n i z a r  c o n  l o  q u e  

n e c e s i t a m o s  p a r a  n u t r i r n o s  y  

f l o r e c e r .  

 

P a r a  c r e c e r  s a n a s ,  f u e r t e s  y  

c o l o r i d a s ,  l a s  p l a n t a s  

n e c e s i t a n  r e c i b i r  u n a  c a n t i d a d  

a d e c u a d a  d e  

a g u a ,  l u z  s o l a r ,  n u t r i e n t e s  y  

c u i d a d o .  N o s o t r o s  

n e c e s i t a m o s  u n a  b u e n a  

a l i m e n t a c i ó n ,  u n  s u e ñ o  

r e p a r a d o r ,  a c t i v i d a d  f í s i c a ,  

a c t i v i d a d e s  p l a c e n t e r a s  y  

r e l a j a n t e s  y  c o n e x i o n e s  

p r o f u n d a s  c o n  p e r s o n a s  

s i g n i f i c a t i v a s  p a r a  n o s o t r o s .  

 

L a s  p l a n t a s  c r e c e n  e n  

a m b i e n t e s  a g r a d a b l e s ,  c o n  

v e n t i l a c i ó n  e  i l u m i n a c i ó n  

a d e c u a d a  y  a l e j a d a s  d e  

t ó x i c o s .  N o s o t r o s  t a m b i é n  

d e b e m o s  r o d e a r n o s  d e  

p e r s o n a s  y  a c t i v i d a d e s  q u e  

b e n e f i c i e n  n u e s t r a  s a l u d  y  

b i e n e s t a r .  

 

El autocuidado se refiere a la práctica 

de actividades que hacemos en nuestro 

propio beneficio para el mantenimiento 

de la vida, la salud y el bienestar; y la 

prevención de la enfermedad. A 

continuación, se presentan varias 

estrategias que puede poner en práctica 

como parte de su autocuidado. 

Determinar cuáles actividades puede hacer su ser querido por sí solo y 

cuáles no. 

No haga por la persona con EM lo que ella puede hacer por sí misma, 

aunque le tome más tiempo o esfuerzo. 

Asegurar que la casa esté condicionada para las necesidades de su ser 

querido, o que éste cuenta con las ayudas externas necesarias para hacer 

sus actividades de la vida diaria solo.

Establecer límites con su ser querido u otras personas cercanas, cuando 

le hagan demandas excesivas.

No sentirse culpable de decir "no" firmemente cuando le exigen más ayuda 

de la que necesitan o le piden que asuma tareas que no le corresponden. 

Es importante que la persona con EM mantenga la mayor autonomía e 

independencia posible, tanto para su propio beneficio, como para que usted 

pueda tener tiempo y energía para usted.  

Para esto, es importante:
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La persona cuidadora no tiene que 

hacerlo todo sola. Debe compartir sus 

funciones con otras personas,  para 

evitar sobrecargarse. 

 

Tenga presente que existen diferentes 

tipos de apoyo: emocional, instrumental 

(práctico), económico, educativo, etc. 

Para esto, es importante:

Pedirle a toda la familia que participe en las tareas de cuido o  en 

otras tareas (como hacer las compras o los quehaceres domésticos, 

por ejemplo)

 

Buscar ayuda externa, por ejemplo con los vecinos, los amigos, los 

servicios públicos, instituciones o asociaciones.

 

Aceptar las ofertas de ayuda que le ofrezcan los demás, por más 

pequeñas que parezcan. No tema ser una "molestia".

 

Al pedir ayuda, hacer demandas concretas. Evitar las preguntas 

abiertas.

 

Recuerde que está bien pedir o aceptar ayuda, en cualquiera de sus 

formas, y que usted no tiene la obligación de hacerlo todo. Por su 

salud y bienestar, debe delegar algunas de sus funciones, 

especialmente aquellas en las que no es imprescindible que usted 

las haga.  

Pasos para planificar sus actividades y organizar el tiempo

Hacer una lista de todas las tareas que debe cumplir y calcular la cantidad 

de tiempo que le toma cada una. 

 

Ordenar las tareas por prioridad (las más importantes primero).

 

Determinar cuáles de estas tareas puede delegar a alguien más.

 

Distribuir estas tareas a otra(s) persona(s) y supervisar su ejecución. 

 

Realizar las tareas más importantes primero (deje para otro día las menos 

importantes, o encárgueselas a alguien más). 

 

Respetar los tiempos de descanso y contemple espacios para que pueda 

realizar actividades placenteras para usted.  

Para usted será más fácil cumplir 

con sus responsabilidades si prioriza 

y organiza su tiempo y energía. 

 

Debe empezar por planificar todas las 

tareas que debe realizar, tanto las que 

están relacionadas con el cuido de su 

ser querido, como las que no. 

También debe contemplar espacios 

para su propio goce y descanso. 

Las personas cuidadoras tienden a no hablar 

con nadie de lo que sienten y guardárselo para 

sí mismas.  

 

Hablar con otras personas sobre cómo se siente 

puede ayudarle a sentirse mejor, con más 

apoyo y menos sobrecarga. 

 

Puede buscar a alguien que sea de confianza, o 

a algún profesional. También puede escribir lo 

que siente, le ayudará aunque no lo comparta 

con nadie. 

Realícese chequeos médicos de 

rutina.

No pierda sus citas médicas y no 

abandone o descuide sus 

tratamientos. 

Mantenga horarios de sueño 

regulares.

Mantenga una 

alimentación nutritiva. 

Haga actividad física con regularidad. 

Preste atención a las señales de su 

cuerpo.

Es normal que las personas cuidadoras sientan 

preocupación, miedo, tristeza, enojo, 

desesperanza, estrés o ansiedad, ya que en 

ocasiones puede ser difícil cuidar a un ser 

querido. 

Depresión

Desesperanza de cara al futuro.

Sentimiento de tristeza, vacío,

inutilidad, culpa y/o fracaso.

Falta de iniciativa, interés, o ganas

de hacer las cosas. 

Incapacidad de disfrutar o sentir

placer, como antes.

Llanto frecuente

Fatiga.

Irritabilidad.

Falta o exceso de apetito. 

Falta o exceso de sueño.

Pensamientos sobre la muerte o el

suicidio.

Tenga presente que no es malo tener estas emociones, pero podrían llegar a ser 

negativas para usted si las tiene muy frecuentemente, y si son más duraderas y/o 

intensas de lo normal. Por esto, es importante estar pendiente de su estado de 

ánimo y consultar con un profesional en caso de que note algunos de los síntomas 

mencionados a continuación: 

Ansiedad

Nerviosismo, miedos y

preocupaciones excesivos.

Sensación de pánico o de estar

paralizado.

Sentirse inquiero, dificultades para

relajarse

Irritabilidad. 

Dificultades para dormir.

Dolor de cabeza.

Tensión muscular.

Palpitaciones o respiración

acelerada 

“Mariposas en la panza”, nauseas o

malestar estomacal.
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Cuidar a su ser querido puede ser una labor 

placentera y valiosa para usted. En el día a día, 

es posible que se olvide de los beneficios que 

esta experiencia le ha traído.  

 

Recordar los aspectos positivos de cuidar a su 

ser querido puede ayudarle a afrontar mejor 

esta labor. 

 

Puede ser útil escribirlos en un papel o en el 

celular y leerlos todos los días. 

Algunas personas cuidadoras dicen que la experiencia les ha 
permitido:

Tener una relación más cercana con su ser querido.

Tener más unión familiar.

Compartir más tiempo juntos.

Sentirse útil.

Darse cuenta de la propia fortaleza y capacidad para 

enfrentar las adversidades.

Aprender cosas nuevas.

Desarrollar habilidades nuevas.

Conocer gente nueva. 

Ser más espiritual. 

7

Es común que las personas cuidadoras se 

olviden de sí mismas, o que desplacen sus 

deseos y necesidades a un segundo plano, 

para enfocarse en su ser querido.  

 

Es importante tener presente que su vida 

no está exclusivamente dedicada a cuidar, 

sino que cuidar a su ser querido debe ser 

una parte de su tiempo. Por esto, procure 

tomar tiempos de respiro para usted.  

¿Cómo puede hacerlo?        

Programe unas horas al día o a la semana para hacer alguna 

actividad que le guste, dentro o fuera del hogar, de acuerdo con 

sus condiciones y necesidades. 

 

Es preferible que estas actividades sean, en la medida de lo 

posible, fuera de la casa. Si no puede salir, procure tener un 

espacio de tranquilidad solo para usted.

 

Evite aislarse, comparta estas actividades con sus amistades, 

vecinos u otras personas significativas. 

8

Cultive relaciones  interpersonales de 

cercanía y calidad, con su familia, sus 

amigos, vecinos, compañeros de trabajo, y 

comunidad. 

 

Tener relaciones cercanas y de calidad 

permite vivir más tiempo y envejecer 

major. 

 

Las malas relaciones interpersonales, el 

aislamiento y la soledad son factores de 

riesgo para su salud.  

“Una y otra vez en estos 75 años, nuestro estudio 
ha demostrado que la gente a la que le va mejor 
es aquella que se apoya en las relaciones con su 
familia, amigos y con la comunidad (…) Las 
personas que están más conectadas con su 
familia, amigos y con la comunidad viven más 
felices, más saludables y más tiempo que las 
personas que no.” 

-  D R .  R O B E R T  W A L D I N G E R ,  D I R E C T O R  D E L  

E S T U D I O  S O B R E  D E S A R R O L L O  A D U L T O  D E  

L A  U N I V E R S I D A D  D E  H A R V A R D  

9

CLÍNICA DE FUNCIONALIDAD DE ESCLEROSIS MÚLTIPLE 
HOSPITAL SAN JUAN DE DIOS

E s  i m p o r t a n t e  q u e  

t a m b i é n  a p r e n d a m o s  a  

e s c u c h a r  y  r e s p o n d e r  a  

l a s  s e ñ a l e s  d e  n u e s t r o  

c u e r p o .  A s í  c o m o  e l  c a r r o  

n o s  h a c e r  s a b e r  q u e  s e  

e s t á  q u e d a n d o  s i n  

g a s o l i n a ,  q u e  h a y  q u e  

c a m b i a r l e  e l  a c e i t e  o  q u e  

e l  m o t o r  t i e n e  u n  

p r o b l e m a ;  n u e s t r o  c u e r p o  

n o s  a v i s a  q u e  d e b e m o s  

d e s c a n s a r ,  r e c a r g a r  

e n e r g í a s  o  a t e n d e r  a l g ú n  

m a l e s t a r .    

 

Elaborado por Bach. Maricruz Garrido Peña

E n  l a  C l í n i c a  d e  F u n c i o n a l i d a d  d e  E s c l e r o s i s  M ú l t i p l e  d e l  

H o s p i t a l  S a n  J u a n  d e  D i o s ,  c o n t a m o s  c o n  e l  P r o g r a m a  " C u i d a n d o  

a l  C u i d a d o r " ,  e n  e l  q u e  o f r e c e m o s  i n f o r m a c i ó n  y  a p o y o  

p s i c o l ó g i c o  a  t o d o s  l o s  c u i d a d o r e s  y  c u i d a d o r a s  d e  p a c i e n t e s  c o n  

e s c l e r o s i s  m ú l t i p l e .  

 

P u e d e  b u s c a r n o s  e n  l a  C l í n i c a  d e l  H o s p i t a l  S a n  J u a n  d e  D i o s  p a r a  

m á s  i n f o r m a c i ó n .  

 

" S i  u s t e d  t i e n e  p a c i e n c i a ,  n o s o t r o s  t e n e m o s  t i e m p o "  
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Anexo 7. Planeamiento, sistematización de resultados y materiales informativos de la 

charla sobre manejo familiar del deterioro cognitivo en la EM  

 
Charla 

Mi ser querido con esclerosis múltiple tiene deterioro cognitivo, ¿qué puedo hacer al respecto? 

 
Información general 

 
 
 
 
 
 
 
 
Objetivo 

• Visibilizar la existencia y manifestaciones del deterioro cognitivo en personas con esclerosis 

múltiple, uno de los síntomas ocultos y discapacitantes de la enfermedad. 

• Brindar recomendaciones y estrategias compensatorias a las personas cuidadoras informales de 

los y las pacientes con diagnóstico de esclerosis múltiple, para el manejo del deterioro cognitivo 

en su ser querido. 

 
 
Justificación 

El deterioro cognitivo es una de las manifestaciones más comunes de la esclerosis múltiple 

(EM), ya que se presenta en un estimado del 50% al 60% de las personas diagnosticadas (Rosti-

Otajärvi & Hämäläinen, 2014). Se ha propuesto que su etiología está relacionada con las múltiples 

lesiones en sustancia blanca y gris que caracterizan a la enfermedad; especialmente la atrofia en 

sustancia gris y el llamado mecanismo de desconexión, referido a lesiones en tractos de sustancia 

blanca que conectan las regiones corticales y subcorticales implicadas en el funcionamiento 

cognitivo (Rocca et al., 2015). Se ha propuesto que la principal característica del deterioro cognitivo 

en la EM es el enlentecimiento en la velocidad el procesamiento de la información, que a su vez 

subyace o afecta otras funciones (Rosti-Otajärvi & Hämäläinen, 2014). Otras funciones comúnmente 

afectadas son la memoria de trabajo, la memoria episódica, la atención selectiva y dividida, las 

funciones ejecutivas y las funciones visuales-perceptuales; mientras que las funciones que se 

Dirigida a: Cuidadores y cuidadoras de pacientes con diagnóstico de esclerosis múltiple 
Impartida por: Bach. Maricruz Garrido Peña 
Lugar: Colegio de Médicos y Cirujanos de Costa Rica 
Fecha: 28 de agosto de 2017 
Duración estimada: 2 horas 
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mantienen relativamente preservadas son la atención simple, la memoria semántica y el lenguaje 

(Amato & Goretti, 2016). 

El deterioro cognitivo tiene importantes consecuencias psicosociales, tanto en el o la paciente 

como en su cuidador o cuidadora. Afecta la capacidad de la persona diagnosticada para llevar a cabo 

las actividades de la vida diaria, preservar su independencia, mantener un empleo o estudiar, 

manejarse en sus relaciones interpersonales, participar en actividades sociales y recreativas y 

conducir un vehículo (Rosti-Otajärvi & Hämäläinen, 2014). Asimismo, se ha correlacionado con una 

disminución en la calidad de vida, un aumento en la sobrecarga y el distrés en los cuidadores y 

cuidadoras; y suele generar más preocupaciones y dificultades en su manejo que los síntomas físicos 

(Figved, Mhyr, Larsen & Aarsland, 2007). 

 Para la persona que brinda apoyo y cuido, implica una constante supervisión del o la 

paciente y posibles reestructuraciones en la relación; asimismo podrían interpretar el deterioro 

cognitivo como cambios en la personalidad y mostrar dificultades para discernir si su ser querido 

tiene algún grado de control sobre sus conductas problemáticas (Figved et al., 2007). Algunas de 

estas conductas problemáticas son dificultades para comunicarse asertivamente, apatía, poca 

iniciativa, impulsividad, dificultades para regular las emociones, alteraciones en el juicio y el 

razonamiento, incapacidad de planificar y monitorear sus acciones, y desorientación y olvidos 

(Family Caregiver Alliance, 2017). 

Por todo lo anterior, se considera fundamental instrumentar a las personas diagnosticadas con 

EM y sus cuidadoras en la detección y manejo del deterioro cognitivo. 

 

Estrategias dirigidas a las personas cuidadoras para el manejo del deterioro cognitivo en 
pacientes con EM 

De acuerdo con Rosti-Otajärvi y Hämäläinen (2014), la rehabilitación neuropsicológica 

ayuda a reducir los déficits cognitivos y los efectos perjudiciales de los mismos, y a mejorar la 

capacidad del o la paciente para afrontar el deterioro en su vida cotidiana, con base en una evaluación 

comprehensiva en la que se identifican sus funciones comprometidas y sus áreas de fortalezas y 

debilidades. Puede ser compensatoria, si se enseñan estrategias internas y externas para compensar 

los déficits y mantener la funcionalidad (Amato & Goretti, 2016). Tiene un componente 

psicoeducativo, en el que se pretende que el o la paciente y su familia tengan una mayor conciencia y 
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conocimiento del deterioro cognitivo y el impacto funcional que tiene, y de lo que pueden hacer para 

adaptarse al mismo (Hämäläinen & Rosti-Otajärvi, 2016). 

Una pauta general al trabajar con personas cuidadoras de pacientes con deterioro cognitivo es 

que comprendan que esto puede cambiar la forma en que su ser querido piensa, siente y actúa, y que 

las conductas problemáticas son una consecuencia del proceso de la enfermedad y no acciones 

deliberadas por parte del o la paciente (Family Caregiver Alliance, 2017). Se recomienda mantener la 

paciencia, la compasión y el sentido del humor para afrontar estas conductas, así como anticipar que 

habrá altos y bajos (Family Caregiver Alliance, 2017).  

Las estrategias compensatorias implican hacer adaptaciones en el entorno de la persona con 

deterioro cognitivo y enseñarles estrategias para que pueda seguir cumpliendo sus tareas y roles 

(Sandry, Akbar, Zuppichini & DeLuca, 2016). Pueden ser externas, como el uso de aparatos 

tecnológicos de apoyo, o internas, como enseñarle a la persona formas de mejorar el procesamiento 

cognitivo (Sandry et al., 2016). A continuación, se presentan algunas de las estrategias 

compensatorias que los y las pacientes y sus familiares pueden adoptar, a partir de las 

recomendaciones de Benedict et al (2016), Family Caregiver Alliance (2017), LaRocca y Knight 

(2016), Leech (2014), Multiple Sclerosis Rehabilitation Research and Training Center (2013) y 

Northrop & Frankel (2007): 

• Establecer y mantener rutinas cotidianas.  

• Ayúdele a su ser querido a utilizar una agenda en la que todas sus actividades estén 

debidamente anotadas y en la que pueda registrar la información necesaria.  

• Ayúdele a su ser querido a utilizar alarmas y recordatorios escritos o electrónicos para sus 

citas, compromisos o toma de medicamentos 

• Puede ser útil que en la casa tengan un calendario y horario familiar, que su ser querido 

pueda consultar; y repasar juntos los compromisos del día o semana. 

• Ser organizados: procurar que las cosas se mantengan siempre en el mismo lugar para que su 

ser querido las encuentre fácilmente.  

• Elaborar junto con su ser querido listas de chequeos o de tareas pendientes para que pueda 

realizar sus actividades con más autonomía y eficiencia.  

• Ponga etiquetas o dibujos en la casa para que la persona ubique fácilmente las cosas.  

• Estimule a su ser querido a que realice rompecabezas, crucigramas, sopas de letras u otros. 
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Sistematización de los resultados de la charla 

La charla estuvo dirigida, en su mayoría, por la psicóloga del Servicio de Neurología del 

Hospital San Juan de Dios, quien se encargó de brindar información sobre las funciones cognitivas 

afectadas por la EM, y las causas, consecuencias y manifestaciones del deterioro cognitivo. 

Asimismo, explicó cómo se realiza la evaluación neuropsicológica en el Hospital, dio ejemplos de 

ejercicios que pueden hacer en casa para restaurar o preservar, en la medida de lo posible, el 

funcionamiento cognitivo, y proporcionó una lista de aplicaciones móviles que los y las pacientes 

pueden descargar en sus teléfonos celulares y tabletas para este fin. Se observó que, tanto los y las 

pacientes como los cuidadores y cuidadoras, querían saber cuál era la probabilidad de evitar el 

deterioro de las funciones cognitivas o recuperar las que estén comprometidas.  

A la sustentante le correspondió facilitar una breve charla dirigida a las personas cuidadoras y 

familiares de los y las pacientes, en las que se visibilizara y normalizara el deterioro cognitivo como 

secuela de la enfermedad; con el objetivo de promover una mayor comprensión, empatía y paciencia 

respecto a las conductas problemáticas que se derivan del deterioro cognitivo. En este sentido, 

algunos y algunas pacientes comentaron que es común escuchar a sus familiares decir que “se están 

haciendo”, que lo hacen para molestarlos, para evadir sus responsabilidades u obtener alguna 

ganancia; lo cual provoca malestar emocional y genera o exacerba conflictos interpersonales. 

Algunas personas cuidadoras indicaron que usualmente se habla de los síntomas físicos de la 

enfermedad por lo que desconocían que algunos cambios en la personalidad y el comportamiento de 

su ser querido podían atribuirse a la enfermedad. Por último, se brindaron recomendaciones de 

estrategias prácticas que podían implementar en el día a día para ayudarle a su ser querido a mantener 

la  funcionalidad a pesar del deterioro en algunas funciones cognitivas. Se hizo énfasis en la 

importancia de respetar y garantizar hasta donde sea posible la autonomía e independencia de la 

persona diagnosticada con EM y su capacidad para continuar cumpliendo sus roles y 

responsabilidades, tanto como respeto a un derecho fundamental del o la paciente como para evitar la 

sobrecarga en la persona cuidadora.  
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Agenda de la Charla “Trastornos de memoria en la esclerosis múltiple” 

Tema Actividad Encargada Materiales Duración 

Trastornos de la 

memoria en la 

EM 

 

Charla magistral sobre las 

manifestaciones, etiología, y 

secuelas del deterioro cognitivo 

en la EM. Ejercicios de 

rehabilitación cognitiva que 

pueden hacer en casa. 

Psicóloga del 

Servicio de 

Neurología del 

HSJD 

Presentación de 

PowerPoint 
1 hora 

Recomendaciones 

para cuidadores 

para el manejo del 

deterioro 

cognitivo en 

pacientes con EM 

Charla magistral dirigida a las 

personas cuidadoras y familiares 

de pacientes con EM sobre 

estrategias compensatorias y 

recomendaciones para el manejo 

del deterioro cognitivo. 

Sustentante 

Presentación de 

PowerPoint 

 

Brochure sobre 

manejo del 

deterioro 

cognitivo 

30 

minutos 

Cierre 

Apertura de espacio de preguntas 

y comentarios para pacientes y 

personas cuidadoras 

Psicóloga del 

Servicio de 

Neurología del 

HSJD 

 

Sustentante 

 

Asesora Técnica 

N/A 
30 

minutos 

Total: 2 horas 
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Deterioro cognitivo en   
la esclerosis Múltiple

Recomendaciones para familiares 

Bach. Maricruz Garrido Peña

1

Funciones cognitivas

Procesos llevados a 
cabo por el cerebro que 

nos permiten 
desenvolvernos, realizar 

las tareas cotidianas, 
relacionarnos con los 

demás y adaptarnos a 
las demandas y 

cambios de nuestro 
entorno. 

2

Ej
em

pl
os

 d
e f

un
ci

on
es

 c
og

ni
ti

va
s

Funciones 
ejecutivas

Memoria Atención

Razonamiento

Aprendizaje

Lenguaje

Velocidad del 
procesamiento 

de la 
información

Percepción 
visual-espacial

3

Es frecuente que 
las funciones 

cognitivas de las 
personas con 

esclerosis múltiples 
se vean afectadas 

por la enfermedad. 

Deterioro cognitivo en la em

Si no se atienden, 
estos déficits impactan 

la vida cotidiana de 
nuestro ser querido 

con esclerosis múltiple, 
así como sus relaciones 

interpersonales y su 
capacidad para realizar 

actividades básicas y 
trabajar.

4

Recomendaciones
✦ Utilizar alarmas y recordatorios escritos o 

electrónicos para sus citas, compromisos o toma 
de medicamentos 

✦ Utilizar una agenda en la que todas sus 
actividades estén debidamente anotadas y en la 
que pueda registrar la información necesaria.  

✦ Tener un calendario y horario familiar, que su ser 
querido pueda consultar 

✦ Repasar juntos los compromisos del día o 
semana. 

✦ Procurar que las cosas se mantengan siempre 
en el mismo lugar para que su ser querido las 
encuentre fácilmente.  

✦ Establecer rutinas cotidianas. 

5

Recomendaciones
✦Elaborar listas de chequeos o de 

tareas a realizar para que pueda 
realizar sus actividades con más 
autonomía y eficiencia.  

✦Poner etiquetas o dibujos en la 
casa para que la persona ubique 
fácilmente las cosas.  

✦Estimular a su ser querido a que 
r e a l i c e r o m p e c a b e z a s , 
crucigramas, sopas de letras u 
otros. 

6
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¡Im
po

rt
an

te
!

Debemos ayudar a que nuestro ser 
querido mantenga su autonomía 

hasta donde sea posible

7

Qu
ej

as
 c

om
un

es “No le pasa 
nada”

“Se está 
haciendo”

“Lo está haciendo 
para molestarme”

“Es que no me 
pone atención”

“Lo hace para que 
alguien más 

cumpla con sus 
responsabilidades”

“Es que no le da 
la gana 
hacerlo”

8

¿Cómo hablarle a su ser querido?

Recuerde que su ser 
querido no tiene control 
sobre sus problemas de 

memoria y que en 
ocasiones va a necesitar que 

se le repita la misma 
información más de una vez 

Tenga paciencia, evite 
regañarlo o reclamarle y 
conteste con amabilidad

9

¿Cómo hablarle a su ser querido?

Evite que la persona haga 
más de una tarea o actividad 

a la vez 

Déjelo descansar entre las 
actividades que realiza 

Háblele sin ruido de fondo, 
sin saturarlo de información 
y asegurándose que lo mire 

a los ojos 

Si lo considera necesario, 
consulte con un especialista

10

Deterioro cognitivo en   
la esclerosis Múltiple

Recomendaciones para familiares 

Bach. Maricruz Garrido Peña

11
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Anexo 8. Planeamiento, resultados y materiales de apoyo para el Taller de “Envejecimiento 

Saludable y EM” 

 
Taller sobre Envejecimiento Saludable y Esclerosis Múltiple 

Información general 

 

 

 

 

 
Objetivos  

• Brindar información sobre el envejecimiento en la esclerosis múltiple. 

• Presentar recomendaciones prácticas para promover el envejecimiento saludable tanto en las personas 

diagnosticadas con EM como en sus cuidadores o cuidadoras. 

• Promover que los y las participantes generen sus propias estrategias para el envejecimiento saludable. 

 

Introducción 

La esclerosis múltiple (EM) no suele afectar significativamente la expectativa de vida y las 

personas que la padecen usualmente mueren a causa de complicaciones asociadas u otras comorbilidades, 

pero no por la enfermedad en sí misma. Suele ser diagnosticada en la adultez joven y esto implica que las 

personas viven con la EM alrededor de 30-50 años, con importantes repercusiones en su funcionalidad 

laboral, familiar y social conforme progresa la enfermedad. Asimismo, tiene implicaciones en el seno 

familiar, ya que la mayoría de los y las pacientes requiere la asistencia de un cuidador o cuidadora, 

función típicamente asumida por personas de la familia inmediata. 

El envejecimiento es un proceso que se da a lo largo del ciclo vital y que va provocando 

diferentes cambios biológicos, psicológicos y sociales. Cuando este proceso ocurre en el contexto de una 

enfermedad crónica y neurodegenerativa, tiene características y consecuencias muy específicas para el o 

la paciente, y su entorno inmediato. A pesar de esto, la investigación respecto al envejecimiento en la EM 

es escasa y reciente. De acuerdo con la Multiple Sclerosis International Federation (2015), los avances en 

la atención a la salud, en general, y a la EM en particular, ha hecho que los y las pacientes vivan más años 

Dirigido a: Pacientes de esclerosis múltiple y sus familiares  
Impartido por: Bach. Maricruz Garrido 
Lugar: Hospital San Juan de Dios (HSJD) 
Fecha: 18 de julio de 2018 
Duración: 2 horas 
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con la enfermedad y que ha sido hasta en los últimos 10 a 20 años que ha aumentado el interés en conocer 

más sobre la relación entre envejecimiento y EM. 

 

Envejecimiento y esclerosis múltiple 

Se ha estimado que entre el 9% y el 14% de las personas que viven con EM tienen 65 años o más 

(Multiple Sclerosis International Federation, 2015), y que esta proporción continuará aumentando en el 

futuro. Es importante tomar en cuenta que los síntomas o condiciones de salud que presentan las personas 

adultas mayores con EM pueden deberse a otras comorbilidades, al proceso normal de envejecimiento, al 

desarrollo de enfermedades comunes en la adultez mayor, a la evolución de la EM, o a una combinación 

de estos factores (Sanai et al., 2016). En general se ha considerado que las personas con EM tienen más 

dificultades para mantener la independencia en su vida cotidiana respecto a la población general, debido a 

la combinación de su enfermedad y de los cambios normalmente asociados al envejecimiento (Finlayson, 

2009).  

De acuerdo con Harpsøe Nielsen y & Kjærem Nielsen (2015), las personas con EM mayores de 

55 años presentan las siguientes características: 

• Mayor probabilidad de haber evolucionado a la forma secundaria progresiva de la enfermedad, 

debido a que alrededor del 75% de las personas con EM recurrente-remitente transitan a la EM 

secundaria progresiva aproximadamente 30 años después del inicio de la enfermedad.  

• Mayor probabilidad de tener un grado de discapacidad significativo, que requiere de la asistencia de 

una persona cuidadora formal o informal.  

• Mayor probabilidad de ser responsable del cuido de otros familiares, como las madres y los padres 

adultos mayores o los nietos y nietas.  

• Mayor probabilidad de ser desempleadas o pensionadas. 

• Mayor probabilidad de tener deterioro cognitivo y depresión, que interfieren con la capacidad de 

realizar las tareas cotidianas, que limitan su independencia e interacción social y que pueden generar 

dificultades en el seno familiar al no saber manejar esto. 

• Mayores dificultades para participar en actividades sociales y de ocio.  
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• Mayor probabilidad de tener una pareja que también está convirtiéndose en una persona adulta mayor, 

lo cual implica que la salud de la pareja en conjunto enfrenta más obstáculos y que la pareja-

cuidadora puede tener una menor capacidad de proveer asistencia.  

 
Por otro lado, la Federación Internacional de Esclerosis Múltiple condujo una encuesta sobre 

envejecimiento entre octubre y noviembre de 2014, en la que participaron 1,948 personas de 70 países. El 

75% de los y las participantes eligieron la pérdida de autonomía e independencia como su principal 

preocupación frente al envejecimiento, seguido de otras como el deterioro cognitivo, los problemas 

económicos, la necesidad de asistencia en el hogar, la disminución de la interacción social, la pérdida de 

la pareja o la persona cuidadora, el aumento del riesgo de tener caídas, y la adquisición de 

comorbilidades, entre otros (Multiple Sclerosis International Federation, 2015). 

 

Envejecer con EM 

Además de las preocupaciones asociadas al envejecimiento en la población general, las personas 

con EM deben ajustarse a la mayor probabilidad de que sus síntomas aumenten y/o empeoren, y a la 

discapacidad progresiva, aunada a una mayor dependencia para la realización de sus actividades 

cotidianas, lo cual puede llegar a limitar su autonomía y a amenazar su sentido de identidad (Harpsøe 

Nielsen & Kjærem Nielsen, 2015). Adicionalmente, es común que en esta etapa, aumente el temor de ser 

una carga para la pareja y demás miembros familiares o de que su enfermedad amenace el bienestar, la 

prosperidad y los planes de sus seres queridos; por lo tanto, una de las recomendaciones básicas para los y 

las pacientes y sus familiares es anticipar los cambios y dificultades asociadas al envejecimiento y 

desarrollar planes o estrategias para afrontarlos (Harpsøe Nielsen & Kjærem Nielsen, 2015).  

Por otro lado, algunas investigaciones apuntan a que conforme los y las pacientes con EM 

envejecen, desarrollan una mayor capacidad para manejar la enfermedad y sus síntomas, identifican 

factores que les ayudan a adaptarse a los cambios producidos por el envejecimiento y tienen una mayor 

facilidad para adaptarse a los cambios debido a su experiencia previa de vivir con EM (Cadden, Vargas & 

Arnett, 2015).  

 

Evolución de la EM con la edad 

Se ha encontrado que las personas adultas mayores (PAM) con EM tienen una mayor 

probabilidad de tener alguna de las formas progresivas de la enfermedad, y es posible que esto ocurra por 

la pérdida de la capacidad de remielinizar, que tiende a darse conforme la persona envejece (Sanai et al., 
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2016).  De acuerdo con Vargas y Arnett (2014), el proceso normal de envejecimiento y la EM comparten 

algunos procesos neuropatológicos, como la atrofia de la sustancia gris y la desmielinización. Se han 

identificado algunos efectos de la edad en la patología de la EM, tales como la disminución de la 

capacidad del sistema nervioso central (SNC) de reparar y remielinizar el tejido dañado, y la atrofia del 

tejido cerebral (Sanai et al., 2016). Por otro lado, la neuropatología compartida por la EM y el 

envejecimiento se caracteriza por ser gradual y difusa, lo cual lleva a la aparición de diferentes tipos de 

síntomas en contraposición a otras enfermedades o condiciones neurológicas (Vargas & Arnett, 2014).  

 

Particularidades de la EM en la adultez mayor 

En comparación a personas jóvenes con EM, personas adultas mayores con la enfermedad 

reportan una mayor limitación para realizar actividades básicas de la vida cotidiana y mayores problemas 

de movilidad que pacientes más jóvenes (Multiple Sclerosis International Federation, 2015). Asimismo, 

en un estudio conducido por Minden et al. (2004, citado en Sanai et al., 2016), los y las participantes de 

mayor edad reportaron tener más problemas urinarios e intestinales que los y las participantes más 

jóvenes. Es probable que a las PAM con EM se les haya suspendido el tratamiento inmunomodulador o 

inmunosupresivo, puesto que no es eficaz en las formas progresivas de la enfermedad (Sanai et al., 2016).  

Las PAM con EM reportan una mayor dependencia de la asistencia de un cuidador o cuidadora 

para la alimentación, la toma de medicamentos, el baño, la higiene, la vestimenta, el manejo de las 

finanzas, la movilización, el transporte, las compras, la compañía y el apoyo emocional (Finlayson, 2009; 

Sanai et al., 2016). Asimismo, con la edad aumentan tanto el riesgo y la severidad de las caídas como el 

miedo a las mismas, lo cual tiene como repercusión que las PAM limiten la realización de numerosas 

actividades (Finlayson, 2009). Respecto a las personas con EM de menor edad, las PAM suelen hacer 

mayor uso de los servicios formales de atención a la salud, e indican que lo que más necesitan para su 

salud y bienestar son condiciones de transporte y vivienda accesibles, servicios médicos y de cuido de 

calidad, programas de ayuda social, tratamientos farmacológicos, e intervenciones de nutrición y 

actividad física (Multiple Sclerosis International Federation, 2015). 

Por otro lado, en algunas investigaciones, personas adultas mayores con EM reportan que con el 

envejecimiento, ha sido más fácil lidiar con los síntomas de la enfermedad porque hay una menor presión 

social para ser productivas y estar saludables, en comparación a la juventud; y enumeran otros beneficios, 

como haber adquirido una mayor sabiduría, tener más tiempo para realizar actividades significativas y 

haber establecido relaciones interpersonales sólidas (Cadden, Vargas & Arnett, 2015). Por su parte, 

Ploughman et al. (2012) encontraron que, con el tiempo, las personas con EM reportan acostumbrarse a 
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sus síntomas y a los cambios provocados por la enfermedad, de forma que la EM se vuelve más 

predecible. 

 

Comorbilidades en la EM 

Es común que las personas con EM presenten otras enfermedades o condiciones de salud y, 

conforme envejecen, incrementa la frecuencia en la que aparecen otras comorbilidades (Multiple 

Sclerosis International Federation, 2015). De acuerdo con Sanai et al. (2016), el desarrollo de 

enfermedades relacionadas con el envejecimiento, tales como las condiciones cardiovasculares, el cáncer 

o los trastornos autoinmunes, puede estar asociado a respuestas alteradas o desbalanceadas del sistema 

inmune; de forma que en personas con EM, que ya tienen un sistema inmune desregulado, estas 

enfermedades se presentan a edades más tempranas que en la población general. Alrededor del 45% de 

personas con EM mayores de 60 años tienen hipertensión arterial; 20% tienen colesterol alto o 

enfermedades respiratorias como asma o bronquitis crónica, 15% tienen diabetes o enfermedades 

cardiovasculares, y 10% presenta algún trastorno autoinmune de la tiroides (Marrie, 2015). Al menos un 

50% de la población con EM presenta depresión en algún momento de su vida, una de cada tres personas 

desarrolla algún trastorno de ansiedad y una de cada 20 personas puede presentar trastorno afectivo 

bipolar (Marrie, 2015).  El impacto de las comorbilidades en personas con EM se relaciona con un 

aumento en la progresión de la discapacidad y en un empeoramiento de la calidad de vida.  

Es vital identificar si los síntomas se deben a la EM, a la presencia de alguna comorbilidad, al 

proceso de envejecimiento como tal, o a la interrelación de diferentes factores causales (Marrie, 2015). 

Esto implica que el manejo debe ser interdisciplinario y que el o la paciente con EM debe someterse a 

chequeos constantes con otros especialistas que no sean su médico neurólogo, como un médico general, 

un médico internista, o un médico geriatra.  

Asimismo, es probable que el o la paciente con EM deba seguir múltiples tratamientos médicos 

simultáneamente, para atender la progresión de la EM, sus síntomas y cualquier otra comorbilidad que 

presente. Esto tiene numerosas implicaciones, de las cuales Marrie (2015) menciona las siguientes: (1) 

dificultades para coordinar la toma de numerosos medicamentos en diferentes momentos del día, (2) 

incremento de los costos económicos de los tratamientos, (3) aumento del riesgo de tener efectos 

secundarios debido a la interacción entre distintos medicamentos, (4) algunas comorbilidades (como la 

depresión) pueden dificultar la adherencia al tratamiento, y (5) existe la posibilidad de que los 

tratamientos de la EM aumenten el riesgo de padecer otras comorbilidades. Por lo tanto, Chatterjee y 

Ploughman (2015) recomiendan trabajar con personas con EM en la autogestión de las enfermedades 
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crónicas, para que desarrollen las estrategias necesarias para identificar cambios relacionados con su salud 

y tomar acciones para mantenerse saludables. 

 

Los cuidadores y cuidadoras de personas adultas mayores con EM 

Las personas cuidadoras de personas adultas mayores con EM se caracterizan por haber 

desempeñado esta labor durante muchos años y por la probabilidad de que ellas mismas estén pasando por 

su propio proceso de envejecimiento, lo cual implica que pueden tener limitaciones para cumplir con su 

labor y que es posible que también requieran de asistencia para sí mismas (Buhse et al., 2015). Según la 

revisión sistemática realizada por Finlayson (2009), la mayoría de cuidadores de personas adultas 

mayores con EM se caracterizan por ser hombres, parejas de las pacientes y de mayor edad que ellas.  

Por lo tanto, se ha generado un interés sobre las inquietudes de las personas cuidadoras respecto 

al reto de cuidar a una persona adulta mayor con EM. De acuerdo con la revisión de Finlayson (2009), 

algunas personas cuidadoras han indicado que lo que necesitan para mejorar sus funciones de cuido es 

recibir información sobre los servicios de atención disponibles, sobre cómo realizar las tareas físicas de 

cuido de forma segura, cómo buscar y utilizar recursos comunitarios y qué esperar respecto a la 

progresión de la enfermedad.  

 

Envejecimiento saludable 

La Organización Mundial de la Salud (2018) define el envejecimiento saludable como el proceso 

en el que se desarrolla y mantiene la habilidad funcional que permite el bienestar en la vejez, lo cual 

implica tener la capacidad para satisfacer las necesidades básicas, aprender, tomar decisiones, 

movilizarse, construir y mantener relaciones sociales significativas y contribuir a la sociedad. De acuerdo 

con Blanco Molina y Salazar Villanea (2017), el envejecimiento saludable debe ser considerado dentro 

del contexto histórico, social y cultural de cada persona, pero en general se relaciona con aspectos como 

contar con estrategias para adaptarse a los distintos cambios de la vida, satisfacción con la vida, la 

habilidad funcional mantenida, el sentimiento de utilidad y de formar parte, la adopción de estilos de vida 

saludables, el funcionamiento cognitivo y físico, el compromiso activo con la vida, entre otros. 

Por otro lado, el Harvard Study of Adult Development, a través de 80 años de estudio, ha 

encontrado que el mejor predictor de salud en la adultez mayor es la presencia de fuertes relaciones 

sociales en la vida de las personas, y el apoyo y satisfacción que se deriva de esto, más allá que cualquier 

otro indicador de salud (Mineo, 2017).  De acuerdo con este estudio, los participantes que reportan tener 

relaciones cercanas y de calidad, y satisfacción con las mismas, no sólo viven más sino que también 
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envejecen mejor, y que las malas relaciones interpersonales, el aislamiento y la soledad son factores de 

riesgo para la salud (Mineo, 2017). 

El envejecimiento debe ser entendido como un proceso activo, en el que se construye la vejez con 

las decisiones que se toman sobre el estilo de vida (Salazar Villanea, 2015). Al respecto, Salazar Villanea 

(2015) señala los siguientes factores de protección para un envejecimiento saludable: realizar actividad 

física regularmente, prevenir o controlar factores de riesgo cardiovascular, mantener una dieta saludable, 

dormir bien, afrontar positivamente los cambios, participar en actividades sociales positivas, tener redes 

de apoyo que proporcionen cercanía emocional, buscar actividades intelectualmente estimulantes, 

mantener una actitud positiva y abierta y buscar nuevos aprendizajes. 

En su investigación, Ploughman et al. (2012) encontraron que los factores críticos para un 

envejecimiento saludable y con calidad de vida en personas con EM son la interacción social, las sólidas 

redes de apoyo, una actitud resiliente, el acceso a los servicios de atención a la salud, el trabajo o 

mantenerse ocupados, los hábitos de vida saludable y la independencia en el hogar. Las personas con EM 

que afirman ajustarse adecuadamente al envejecimiento, atribuyen esto a factores como un gran 

conocimiento sobre su enfermedad, la sabiduría adquirida con los años, la participación en actividades 

significativas para ellas, los estilos de vida saludables, el acceso a los servicios de salud, las redes de 

apoyo sólidas, y las menores expectativas y presiones sociales (Cadden, Vargas & Arnett, 2015). Por otro 

lado, en el estudio realizado por Wallack, Wiseman & Ploughman (2016), las personas adultas mayores 

con EM identificaron los siguientes factores clave parra un envejecimiento saludable: contacto social, 

actitud positiva hacia la vida, estilos de vida saludables, acceso a servicios de salud, espiritualidad y 

religión, autonomía e independencia y estabilidad financiera. 

 

Sistematización de los resultados del Taller  

En el taller, participaron tres mujeres diagnosticadas con EM, con 29, 30 y 53 años de edad, una 

cuidadora, de 53 años de edad, y dos cuidadores, de 51 y 64 años de edad. Las mujeres diagnosticadas 

con EM recibían atención en el Hospital San Juan de Dios, Hospital Maximiliano Peralto y Hospital 

México, respectivamente, y se acompañaban de sus cuidadores o cuidadoras, que eran su madre, su padre 

o su esposo.  

Al preguntarles qué sabían o pensaban sobre el envejecimiento, los y las participantes dijeron que 

se trataba de un indicador de que el tiempo ha pasado, que conlleva muchos cambios, que el cuerpo se 

modifica y en algunos casos se desarrollan más enfermedades, que se asocia al crecimiento y que es un 

proceso natural. 
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 Al indagar sobre las particularidades de envejecer con EM, todos los y las participantes 

coincidieron que es un proceso diferente en cada paciente, pero sugirieron algunas características, tales 

como: (1) va a empeorar la movilidad, (2) por la enfermedad, se va a envejecer más rápido, (3) empeorará 

la fatiga y el cansancio, (4) va a generar pérdida de fuerza y, por lo tanto, se requerirá más esfuerzo para 

hacer actividades, (5) no se van a poder hacer cosas que antes se hacían, y (6) se provocarán cambios en 

la vida cotidiana.  

Antes de presentar información sobre el envejecimiento saludable, se les pidió que enumeran 

características o conductas que asocian con este término, a lo que respondieron: comer saludablemente, 

hacer ejercicio, dormir bien, seguir aprendiendo, pasear, bailar y tener distracciones; que coinciden con 

los elementos identificados por Salazar Villanea (2015). Al preguntarles qué pueden hacer para promover 

el envejecimiento saludable, dijeron que pueden buscar información, clara, confiable y certera sobre 

acciones que pueden seguir para envejecer saludablemente, transmitir este conocimiento a sus seres 

queridos, participar en grupos de apoyo y otras actividades sociales, hacer cambios positivos en su estilo 

de vida y buscar motivación en actividades retadoras y significativas para ellas y ellos. 

Por último, se realizó una breve evaluación del taller. Todos y todas las participantes coincidieron 

en que es importante recibir información sobre envejecimiento, adaptada específicamente a personas con 

EM y sus familiares, que no habían recibido sobre este tema anteriormente y que en el taller se cubrieron 

los contenidos básicos sobre este tema. También indicaron que la encargada del taller respondió 

satisfactoriamente las dudas e inquietudes que surgieron en el taller y que es importante que se continúen 

organizado actividades de este tipo. 
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Agenda del Taller sobre Envejecimiento Saludable en la EM 

Actividad Descripción Materiales Duración 

Introducción 

• Presentación de la facilitadora y los y las 

participantes del taller. 

• Introducir el tema y objetivos del taller. 

N/A 
10 

minutos 

¿Qué asociamos 

con el 

envejecimiento y 

qué significa 

envejecer con 

EM? 

• Lluvia de ideas: Los y las participantes describen 

características sobre el proceso de envejecimiento 

en general, y en particular, del envejecimiento con 

EM. 

Papel periódico  

Marcadores 

10 

minutos 

Envejecimiento y 

EM 

• Charla magistral: características del envejecimiento 

en la EM y el cuido de personas adultas mayores 

con EM. 

Presentación de 

PowerPoint 

20 

minutos 

¿Qué pensamos o 

sabemos sobre el 

envejecimiento 

saludable? 

• Lluvia de ideas: qué piensan, saben o han 

escuchado sobre el envejecimiento saludable/activo. 

Papel periódico  

Marcadores 

10 

minutos 

Envejecimiento 

saludable 

• Charla magistral: características y recomendaciones 

para el envejecimiento saludable. 

Presentación de 

PowerPoint 

Brochure  

15 

minutos 

¿Cómo podemos 

aplicar esto en 

nuestra vida? 

• Lluvia de ideas en la que los y las participantes 

reflexionan cómo adaptar las recomendaciones a 

sus propias vidas.  

Papel periódico  

Marcadores 

15 

minutos 

Cierre 
• Resumen de lo discutido en el taller. 

• Espacio de preguntas y comentarios. 

Hoja de 

evaluación del 

taller 

10 

minutos 

Total: 
90 

minutos 
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E N V E J E C I M I E N T O  
S A L U D A B L E  E N  L A  

E S C L E R O S I S  
M Ú L T I P L E

T a l l e r  p a r a  p a c i e n t e s  y  c u i d a d o r e s

D r a .  N e l v a  E .  V a l l a r i n o  B .  

B a c h .  M a r i c r u z  G a r r i d o  P .

P R E S E N T A C I Ó N

N o m b r e  

E d a d  

P a c i e n t e  o  c u i d a d o r  

A C T I V I D A D  
G R U P A L

¿ Q u é  e s  e l  e n v e j e c i m i e n t o ?  

¿ C u á l e s  s o n  l a s  c a r a c t e r í s t i c a s  d e  l a  v e j e z ?  

¿ C u á l e s  s o n  l a s  p a r t i c u l a r i d a d e s  d e  e n v e j e c e r  c o n  EM ?  

¿ Q u é  n o s  g u s t a r í a  s a b e r  s o b r e  e l  e n v e j e c i m i e n t o  e n  l a  E M ?

¿ M O R I R E M O S
J Ó V E N E S  P O R  L A

E M ?

L a  m a y o r í a  d e  l o s  p a c i e n t e s  

c o n  E M  t i e n e n  l a  M I S M A  

E S P E R A N Z A  D E  V I D A  q u e  

l a  p o b l a c i ó n  g e n e r a l  

( C R  > 8 0  a ñ o s )  

9 0 %  d e  l o s  p a c i e n t e s

d i a g n o s t i c a d o s  c o n  E M  e n  l a

s e g u n d a  o  t e r c e r a  d é c a d a  d e  l a  v i d a

v a n  a  e s t a r  v i v o s  c o n  l a  e n f e r m e d a d

d e s p u é s  d e  l o s  6 0  a ñ o s

D e b e n  a p r e n d e r  a  c o n v i v i r  c o n

c a m b i o s  n o r m a l e s  q u e  s e  d a n  c o n

l a  e d a d  e n  s u  v i d a  y  e n  s u  s a l u d ,

a d e m á s  d e  t e n e r  q u e  a d a p t a r s e  y

m a n e j a r  l a s  s e c u e l a s  d e  l a  E M .  

A u n q u e  p r o d u c e

d i s c a p a c i d a d ,  n o

d i s m i n u y e  l a  e s p e r a n z a

d e  v i d a  d e  u n a  m a n e r a

c o n s i d e r a b l e ,  a  m e n o s

q u e  l a  d i s c a p a c i d a d

s e a  m u y  s e v e r a  ( 1 0 -

1 5 %  d e  l o s  p a c i e n t e s )  

¿ C Ó M O  S O N  L A S  
P E R S O N A S  
A D U L T A S  

M A Y O R E S  C O N  
E M ?

M a y o r  p r o b a b i l i d a d  d e :  

E n c o n t r a r s e  e n  l a s  f a s e s  p r o g r e s i v a s

d e  l a  e n f e r m e d a d .  

N o  t e n e r  t r a t a m i e n t o  m o d i f i c a d o r  d e

l a  e n f e r m e d a d .

P r i n c i p a l e s

c a r a c t e r í s t i c a s  

T e n e r  u n  g r a d o  d e  d i s c a p a c i d a d

s i g n i f i c a t i v o .  

E s t a r  i m p l i c a d a s  e n  e l  c u i d o  d e  o t r o s

f a m i l i a r e s .

E s t a r  d e s e m p l e a d a s  o  p e n s i o n a d a s .

T e n e r  d e t e r i o r o  c o g n i t i v o .  

P a r t i c i p a r  e n  a c t i v i d a d e s  s o c i a l e s  y

d e  o c i o .  

T e n e r  u n a  p a r e j a  q u e  t a m b i é n  e s t á

e n v e j e c i e n d o  

E M  Y  
E N V E J E C I M I E N T O

L o s  s í n t o m a s  d e  l a  E M

p u e d e n  s e r  s i m i l a r e s  a

l o s  d e l  e n v e j e c i m i e n t o

Esclerosis  

Múltiple

Problemas 

relacionados

Enveje- 

cimiento
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Disminución de la fuerza muscular

Trastornos de equilibrio

Cambios en la visión

Disminución de la sensibilidad 

Trastorno cognitivo

Trastornos de vejiga e intestino

Menor tolerancia a medicamentos 

C A M B I O S  
F I S I O L Ó G I C O S  
Q U E  O C U R R E N  
C O N  L A  E D A D

ENVEJECER 
CON EM

P r o b l e m a s  d e  m o v i l i d a d .

N e c e s i d a d  d e  a s i s t e n c i a .

T r a s t o r n o s  u r i n a r i o s

Dolor

P É R D I D A  D E
M O V I L I D A D

L a  m a y o r í a  d e  l o s  p a c i e n t e s  v a  a

n e c e s i t a r  a y u d a  p a r a  l a  m o v i l i d a d .

A l g u n o s  v a n  a  t e n e r  v a r i a s  a y u d a s .

D e p e n d e  d e  l o s  s í n t o m a s .

D e p e n d e  d e  d ó n d e  l a  v a n  a  u t i l i z a r .

B a s t ó n  e n  l a  c a s a .

A n d a d e r a  o  s i l l a  d e  r u e d a s  p a r a

d i s t a n c i a s  l a r g a s .

I M P O R T A N T E :  B U S C A R  O T R A S  C A U S A S

( p . e .   c e r v i c o a r t r o s i s ,  e s t e n o s i s  d e

c a n a l  c e r v i c a l ,  e t c . )

S e  d e b e n  v a l o r a r  c a r a c t e r í s t i c a s  d e l

a m b i e n t e  ( z o n a  r u r a l ,  z o n a  u r b a n a ,

e s c a l e r a s ,  r a m p a s ,  a s c e n s o r e s ) .

T F / T O  p a r a  e n s e ñ a n z a  d e  u t i l i z a c i ó n

d e  a p a r a t o s .

A P A R A T O S

P É R D I D A  D E  
M O V I L I D A D

R e h a b i l i t a c i ó n  a c t i v a  p a r a  m a n t e n e r  m o v i l i d a d  

E s t u d i o s  h a n  d e m o s t r a d o  q u e  l a s  t e r a p i a s  d e  r e h a b i l i t a c i ó n

m e j o r a n  f u n c i o n a l i d a d  y  c a l i d a d  d e  v i d a  e n  p t e s  c o n  E M  

V a l o r a c i o n e s  f u n c i o n a l e s  p e r i ó d i c a s  p a r a  m a n t e n e r

h a b i l i d a d e s  y  m a n e j a r  l i m i t a c i o n e s .  

N E C E S I D A D  D E  A S I S T E N C I A

Actividades de la vida diaria

Alimentación

Acicalamiento Manejo del dineroTraslados

Aseo / BañoVestido
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L O S
T R A S T O R N O S

U R I N A R I O S

A l t a  p r e v a l e n c i a  e n  l a  p o b l a c i ó n

a n c i a n a  ( e n t r e  u n  5  y  u n  1 5 %  d e

l o s  a n c i a n o s  q u e  v i v e n  e n  l a

c o m u n i d a d  y  a l c a n z a n d o  h a s t a  e l

5 0 %  e n  l o s  p a c i e n t e s

h o s p i t a l a r i o s ) .  

 

S e  c o n s i d e r a ,  e n  f o r m a

e q u i v o c a d a ,  c o m o  u n  c a m b i o

n o r m a l  d e l  e n v e j e c i m i e n t o  

 

9 6 %  p a c i e n t e s  c o n  E M      

Medicamentos que pueden causar incontinencia

O T R O S
S Í N T O M A S

T r a s t o r n o s  s e n s i t i v o s  y  d o l o r

F a t i g a  ( > 2 / 3 )

D e p r e s i ó n  ( 3 x  p o b l a c i ó n  g e n e r a l )

T r a s t o r n o  c o g n i t i v o  ( 5 % - 1 0 % )

T r a s t o r n o  v i s u a l  ( > 8 0 % )  

T r a s t o r n o s  d e  e q u i l i b r i o

E s p a s t i c i d a d  ( 6 2 % )

I n t o l e r a n c i a  a l  c a l o r

D i s f a g i a  ( 3 % - 2 0 % )

C a í d a s

O s t e o p o r o s i s  

Trastornos cardíacos Vacunas

Efectos secundarios 
de los medicamentos

Problemas para 
conducir

Importante tomar en cuenta

L A  E M  N O  N O S  E X I M E  D E  T E N E R  
O T R A S  E N F E R M E D A D E S  O  

A L T E R A C I O N E S  D E L  
E N V E J E C I M I E N T O

D i a b e t e s  

C á n c e r  

I n f a r t o s  d e l  m i o c a r d i o  

" D e r r a m e s "  

H i p e r t e n s i ó n  a r t e r i a l  

E n f e r m e d a d e s

r e s p i r a t o r i a s  

T r a s t o r n o s  a u t o i n m u n e s  

A n s i e d a d   

D e p r e s i ó n

Entre más comorbilidades, mayor riesgo de muerte, de menor calidad de

vida y de mayor uso del sistema de salud.

Es vital identificar si los síntomas se deben a la EM, a la presencia de

alguna comorbilidad, al proceso de envejecimiento como tal, o a la

interrelación de diferentes factores.

Es probable que el o la paciente con EM deba seguir múltiples

tratamientos médicos simultáneamente. 

Se recomiendan los chequeos médicos constantes, la atención

multidisciplinaria y una cercana relación con el equipo médico 

M
A

N
E

J
O

 D
E

 L
A

S
 

C
O

M
O

R
B

IL
ID

A
D

E
S
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R E T O S
M a y o r  d e p e n d e n c i a  p a r a  l a

r e a l i z a c i ó n  d e  s u s  a c t i v i d a d e s

c o t i d i a n a s

P r e o c u p a c i ó n  p o r  d i s c a p a c i d a d

p r o g r e s i v a

T e m o r  d e  s e r  u n a  c a r g a  p a r a  l a

f a m i l i a

T e m o r  d e  q u e  l a  e n f e r m e d a d

a m e n a c e  e l  b i e n e s t a r ,  l a  p r o s p e r i d a d

y  l o s  p l a n e s  d e  s u s  s e r e s  q u e r i d o s

C o n s t a n t e  r e - e v a l u a c i ó n  y  r e a j u s t e

d e  l a  i d e n t i d a d  

E n v e j e c e r  c o n

E M  

P R I N C I P A L E S  
P R E O C U P A C I O N E S

P é r d i d a  d e  a u t o n o m í a / i n d e p e n d e n c i a .

D e t e r i o r o  c o g n i t i v o .

P r o b l e m a s  e c o n ó m i c o s .

N e c e s i d a d  d e  a s i s t e n c i a  e n  e l  h o g a r .

D i s m i n u c i ó n  d e  l a  i n t e r a c c i ó n  s o c i a l .

P é r d i d a  d e  p a r e j a / p e r s o n a  c u i d a d o r a

R i e s g o  d e  c a í d a s .

A d q u i s i c i ó n  d e  c o m o r b i l i d a d e s .

Encuesta Envejecimiento - EM  

1,948 personas, 70 países 

Federación Internacional de EM 

2014

A S P E C T O S  
P O S I T I V O S

M a y o r  f a c i l i d a d  p a r a  m a n e j a r  l a  E M  

M a y o r  f a c i l i d a d  p a r a  a d a p t a r s e  a  l o s  c a m b i o s  d e l

e n v e j e c i m i e n t o  

M e n o s  p r e s i ó n  s o c i a l  p a r a  s e r  p r o d u c t i v a s  y  e s t a r  sa l u d a b l e s  

H a b e r  a d q u i r i d o  u n a  m a y o r  s a b i d u r í a  

T e n e r  m á s  t i e m p o  p a r a  r e a l i z a r  a c t i v i d a d e s  s i g n i f i c a t i v a s   

L O S  
C U I D A D O R E S

P r o b a b i l i d a d  d e  h a b e r  d e s e m p e ñ a d o  e s t a  l a b o r  d u r a n te

m u c h o s  a ñ o s    

P r o b a b i l i d a d  d e  q u e  e s t é n  p a s a n d o  p o r  s u  p r o p i o

p r o c e s o  d e  e n v e j e c i m i e n t o  

P r o b a b i l i d a d  d e  s e r  h o m b r e s ,  p a r e j a s  d e  l a s  p a c i e n te s  y

d e  m a y o r  e d a d  q u e  e l l a s  

Posibles limitaciones para cumplir con su labor 

Posible necesidad de asistencia para sí mismas  

Confluencia de factores que afectan la calidad de vida: 

IM
P

L
IC

A
C

IO
N

E
S

Progresión de la enfermedad 

Deterioro cognitivo 

Síntomas depresivos 

Sobrecarga percibida

Estrés percibido 

Dificultades financieras 

Comorbilidades 
L O S  

C U I D A D O R E S  
N E C E S I T A N  

S A B E R :

C u á l e s  s o n  l o s  s e r v i c i o s  d e  a t e n c i ó n  d i s p o n i b l e s .

C ó m o  b u s c a r  y  u t i l i z a r  r e c u r s o s  c o m u n i t a r i o s .

C ó m o  r e a l i z a r  l a s  t a r e a s  f í s i c a s  d e  c u i d o  d e  f o r m a  s e g u r a .

Q u é  e s p e r a r  r e s p e c t o  a  l a  p r o g r e s i ó n  d e  l a  e n f e r m e da d .    
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A C T I V I D A D  
G R U P A L

¿ E n  q u é  p e n s a m o s

c u a n d o  e s c u c h a m o s  e l

t é r m i n o

e n v e j e c i m i e n t o

s a l u d a b l e ?  

E N V E J E C I M I E N T O  
S A L U D A B L E  

( O M S )

P r o c e s o  d e  f o m e n t a r  y  m a n t e n e r  l a

c a p a c i d a d  f u n c i o n a l  q u e  p e r m i t e  e l

b i e n e s t a r ,  p a r a  s e r  c a p a c e s  d e  h a c e r

d u r a n t e  e l  m á x i m o  t i e m p o  p o s i b l e  l a s

c o s a s  a  l a s  q u e  d a m o s  v a l o r .  

E N V E J E C I M I E N T O
S A L U D A B L E

H a b i l i d a d  f u n c i o n a l  

C a p a c i d a d  p a r a  s a t i s f a c e r  n e c e s i d a d e s

b á s i c a s  

C a p a c i d a d  p a r a  t o m a r  d e c i s i o n e s  

C a p a c i d a d  p a r a  m o v i l i z a r s e  

C a p a c i d a d  p a r a  c o n s t r u i r  y  m a n t e n e r

r e l a c i o n e s  s o c i a l e s  s i g n i f i c a t i v a s  

A d a p t a r s e  a  l o s  d i s t i n t o s  c a m b i o s  d e

l a  v i d a  

S e n t i m i e n t o  d e  u t i l i d a d  

S e n t i m i e n t o  d e  f o r m a r  p a r t e    

C o m p r o m i s o  a c t i v o  c o n  l a  v i d a  

S a t i s f a c c i ó n  c o n  l a  v i d a  

C a p a c i d a d  d e  c o m p e n s a r  l o s  d é f i c i t s  y

l a s  p é r d i d a s  

P r o c e s o  e n  e l

q u e  s e

d e s a r r o l l a n  y

m a n t i e n e n

f a c t o r e s  c r í t i c o s  

Interacción social

Sólidas redes de apoyo

Actitud resiliente

Acceso a los servicios de atención a la salud

Mantenerse ocupados

Hábitos de vida saludable  

F A C T O R E S  
A S O C I A D O S  A L  

E N V E J E C I M I E N T O  
S A L U D A B L E  E N  L A  

E M

Autonomía e independencia

Conocimiento sobre la enfermedad

Participación en actividades significativas

Actitud positiva hacia la vida

Espiritualidad y religión

Estabilidad financiera. 

F A C T O R E S  
A S O C I A D O S  A L  

E N V E J E C I M I E N T O  
S A L U D A B L E  E N  L A  

E M

R E C O M E N D A C I O N E S  
P A R A  E N V E J E C E R  
S A L U D A B L E M E N T E

A c t i v a m e n t e  s e

c o n s t r u y e  l a  v e j e z  c o n

l a s  d e c i s i o n e s  q u e  s e

t o m a n  s o b r e  e l  e s t i l o

d e  v i d a  
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M A N T E N E R  U N A  D I E T A  S A L U D A B L E R E A L I Z A R  A C T I V I D A D  F Í S I C A  R E G U L A R M E N T E

D O R M I R  B I E N P R E V E N I R  O  C O N T R O L A R  F A C T O R E S  D E  
R I E S G O  P A R A  L A  S A L U D

A F R O N T A R  P O S I T I V A M E N T E  L O S  C A M B I O S T E N E R  R E D E S  D E  A P O Y O
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P A R T I C I P A R  E N  A C T I V I D A D E S  S O C I A L E S B U S C A R  A C T I V I D A D E S  E S T I M U L A N T E S

B U S C A R  N U E V O S  A P R E N D I Z A J E S

El mejor predictor de salud en la adultez mayor es la

presencia de fuertes relaciones sociales en la vida de

las personas, y el apoyo y satisfacción que se deriva

de esto. 

Las malas relaciones interpersonales, el aislamiento y

la soledad son factores de riesgo para la salud 

L O  M Á S  
I M P O R T A N T E  

D E  T O D O . . .

L A S  
R E L A C I O N E S  
S O C I A L E S  E N  

L A  E M

E l  p r i n c i p a l  f a c t o r  d e l  e n v e j e c i m i e n t o  s a l u d a b l e  e s  e l  a p o y o  y

l a  i n t e r a c c i ó n  s o c i a l .   

P a r a  l a s  p e r s o n a s  a d u l t a s  m a y o r e s  c o n  E M  e s  i m p o r t an t e :  

R e c i b i r  y  d a r  a p o y o  y  a f e c t o  d e  l a s  p e r s o n a s  a  s u  a l r e d e d o r  

P a r t i c i p a r  e n  n u m e r o s a s  a c t i v i d a d e s  s o c i a l e s  

“Una y otra vez en estos 75 años, nuestro estudio ha 
demostrado que la gente a la que le va mejor es aquella que 

se apoya en las relaciones con su familia, amigos y con la 
comunidad. (…) Las personas que están más conectadas con 
su familia, amigos y con la comunidad viven más felices, más 

saludables y más tiempo que las personas que no.”

D r .  R o b e r t  W a l d i n g e r
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Mantener una dieta saludable.

Realizar actividad física regularmente.

Dormir bien.

Prevenir/controlar factores de riesgo para la salud.

Afrontar positivamente los cambios.

Tener redes de apoyo.

Participar en actividades sociales. 

Buscar actividades estimulantes.

Buscar nuevos aprendizajes

R E C O M E N D A C I O N E S

Conductas 

modificables

A C T I V I D A D  
G R U P A L

¿ C ó m o  p o d e m o s  a p l i c a r

e s t a s  r e c o m e n d a c i o n e s  a

n u e s t r a  p r o p i a  v i d a ?  

C I E R R E

¿ D U D A S  O  C O M E N T A R I O S ?

¡ M U C H A S  G R A C I A S !

E N V E J E C I M I E N T O
S A L U D A B L E  E N  L A

E S C L E R O S I S
M Ú L T I P L E

T a l l e r  p a r a  p a c i e n t e s  y  c u i d a d o r e s

D r a .  N e l v a  E .  V a l l a r i n o  B .  

B a c h .  M a r i c r u z  G a r r i d o  P .
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	 233 

Anexo 9. Planeamiento, sistematización de resultados y materiales de apoyo de la charla 

sobre Trastornos Cognitivos en la EM  

 
Charla 

“Trastornos cognitivos en la EM: ¿Cómo reconocerlos y qué puedo hacer para manejarlos?” 

 
Información general 

 
 
 
 
 
 
 
 
Objetivos 

• Proporcionar información sobre los trastornos cognitivos más comunes en la esclerosis múltiple, 

y sus secuelas en la vida cotidiana de los y las pacientes, y sus familiares. 

• Brindar recomendaciones y estrategias compensatorias para el manejo del deterioro cognitivo en 

pacientes con diagnóstico de esclerosis múltiple. 

	
Deterioro cognitivo en la esclerosis múltiple  

El deterioro cognitivo es una de las manifestaciones más comunes de la esclerosis múltiple (EM), 

ya que se presenta en un estimado del 50% al 60% de las personas diagnosticadas (Rosti-Otajärvi & 

Hämäläinen, 2014). La disfunción cognitiva en la esclerosis múltiple suele ser de leve a moderada, y 

exige un cambio en los hábitos y la rutina; mientras que solo del 5% a 10% tienen un deterioro severo 

(Estrada López, 2014; LaRocca, 2016). Se ha encontrado que no hay una asociación clara entre el 

deterioro cognitivo y variables tales como el grado de discapacidad física, el tiempo de evolución de la 

enfermedad, el tipo de EM (aunque son más frecuentes en la Primaria Progresiva y la Secundaria 

Progresiva, en comparación a la Remitente-Recurrente), la edad o el sexo (Hämäläinen, 2013). Por otro 

lado, la reserva cognitiva parece mediar entre la severidad de daño estructural y el efecto en las funciones 

cognitivas de personas con EM, al moderar el efecto de los cambios en el volumen cerebral y proteger el 

funcionamiento cognitivo (Fenu et al., 2018).  El deterioro cognitivo es el principal predictor de la 

discapacidad ocupacional y de la probabilidad de tener trabajo, en comparación a la discapacidad física, la 

edad, el sexo, la edad o el nivel educativo; y se relaciona con una menor participación en actividades 
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sociales en el o la paciente y una mayor sobrecarga percibida en el cuidador o cuidadora (Rahn, Slusher & 

Kaplin, 2012). 

Se ha propuesto que su etiología está relacionada con la acumulación de lesiones en sustancia 

blanca y gris que caracterizan a la enfermedad, especialmente la atrofia en sustancia gris y lesiones en 

tractos que conectan las regiones corticales y subcorticales implicadas en el funcionamiento cognitivo 

(Rocca et al., 2015). Se han identificado regiones particulares, como la atrofia en el cuerpo calloso, el 

tálamo y el hipocampo (Ouellette et al., 2018). Asimismo, algunos factores que influyen en los síntomas 

cognitivos son la depresión, la fatiga, el estrés, los patrones de sueño, o el efecto secundario de algunos 

medicamentos (Dayaw, s.f., Brochet, 2013). 

La principal característica del deterioro cognitivo en la EM es el enlentecimiento en la velocidad 

el procesamiento de la información, que a su vez subyace o afecta otras funciones (Rosti-Otajärvi & 

Hämäläinen, 2014). Otras funciones afectadas son la memoria de trabajo, la memoria episódica, la 

atención selectiva y dividida, las funciones ejecutivas y las funciones visuales-perceptuales; mientras que 

las funciones que se mantienen relativamente preservadas son la atención simple, la memoria semántica y 

el lenguaje (Amato & Goretti, 2016). 

 

Impacto y consecuencias del deterioro cognitivo en la esclerosis múltiple 

El deterioro cognitivo tiene importantes consecuencias psicosociales, tanto en el o la paciente 

como en su cuidador o cuidadora. Afecta la capacidad de la persona diagnosticada para llevar a cabo las 

actividades de la vida diaria, preservar su independencia, mantener un empleo o estudiar, manejarse en 

sus relaciones interpersonales, participar en actividades sociales y recreativas y conducir un vehículo 

(Rosti-Otajärvi & Hämäläinen, 2014). Asimismo, suele provocar en la persona diagnosticada la sensación 

de estar “enloqueciendo”, afecta la forma en la que se define a sí misma, y puede generar problemas 

interpersonales con su familia, que podría pensar que se ha vuelto perezosa o que ha perdido interés 

(LaRocca, 2016). 

Por otro lado, ha correlacionado con menores niveles de calidad de vida y altos niveles de 

sobrecarga y distrés en los cuidadores y cuidadoras, y suele generar más preocupaciones y dificultades en 

su manejo que los síntomas físicos (Figved, Mhyr, Larsen & Aarsland, 2007). Para la persona que brinda 

apoyo y cuido, implica una constante supervisión del o la paciente y posibles reestructuraciones en la 

relación; asimismo podrían interpretar el deterioro cognitivo como cambios en la personalidad y mostrar 

dificultades para discernir si su ser querido tiene algún grado de control sobre sus conductas 

problemáticas (Figved et al., 2007). Algunas de estas conductas problemáticas son dificultades para 
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comunicarse asertivamente, apatía, poca iniciativa, impulsividad, dificultades para regular las emociones, 

alteraciones en el juicio y el razonamiento, incapacidad de planificar y monitorear sus acciones, y 

desorientación y olvidos (Family Caregiver Alliance, 2017). 

Es por esto que se considera fundamental instrumentar a las personas diagnosticadas con EM y 

sus cuidadoras en la detección y manejo del deterioro cognitivo. LaRocca (2016) recomienda educar a la 

familia sobre la naturaleza e implicaciones de los cambios cognitivos que experimenta la persona con 

EM, así como sugerir medidas que pueden tomar para ayudarle, con el que objetivo de promover su 

funcionalidad y participación social. 

 

Diagnóstico del deterioro cognitivo en la esclerosis múltiple 

Para detectar y caracterizar el deterioro cognitivo en cada paciente con EM, se utilizan diversas 

pruebas neuropsicológicas (Ruet & Brochet, 2018). De acuerdo con Rocca et al. (2015), existen dos 

baterías de pruebas neuropsicológicas ampliamente aceptadas para la valoración del deterioro cognitivo 

en pacientes con EM, la Brief Repeatable Battery of Neuropsychological Tests (BRB-N), con una 

duración de 45 minutos, y la Minimal Assessment of Cognitive Function in Multiple Sclerosis 

(MACFIMS), con una duración de 90 minutos; que evalúan la velocidad del procesamiento de la 

información, la memoria de trabajo, la memoria verbal y visuoespacial, la fluidez verbal y las funciones 

ejecutivas (Ruet & Brochet, 2018).  

Debido a las dificultades prácticas de implementar estas baterías en el contexto hospitalario, al 

requerir entrenamiento neuropsicológico para su aplicación y por su extensa duración, se ha diseñado la 

Brief International Cognitive Assessment for Multiple Sclerosis (BICAMS), una valoración cognitiva de 

15 minutos, que no necesita una capacitación intensiva y que debe ser utilizada con fines de monitoreo 

porque no sustituye a la evaluación neuropsicológica (Rocca et al., 2015). Evalúa la velocidad del 

procesamiento de la información (Symbol Digit Modalities Test, SDMT), la memoria verbal (California 

Verbal Learning Test-II, CVLT-II) y la memoria visuoespacial (Brief Visuospatial Memory Test Revised, 

BVMT-R) (Brochet, 2013).  

Por otro lado, se deben evaluar las consecuencias del deterioro cognitivo en la capacidad de los y 

las pacientes de participar en las actividades de la vida cotidiana y las actividades sociales y vocacionales 

(Ruet & Brochet, 2018). Las resonancias magnéticas son herramientas útiles para monitorear cambios en 

marcadores y predictores asociados al funcionamiento cognitivo, como el volumen cerebral total, el 

volumen de las sustancias blanca y gris y la acumulación de lesiones (Ouellette, 2018).  
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Dado que el o la paciente, sus familiares u otras personas cercanas suelen ser quienes observan 

los cambios cognitivos (LaRocca, 2016), se recomienda enseñarles cómo detectarlos y comunicárselos a 

su médico tratante. Por ejemplo, determinar si el o la paciente requiere asistencia en sus actividades de la 

vida cotidiana, especialmente en ausencia de discapacidad motora, cambios laborales en ausencia de 

discapacidad motora, aislamiento de las actividades sociales usuales y cambios en el comportamiento y la 

personalidad (Vallarino, 2013).  

 

Abordaje psicológico del deterioro cognitivo en la esclerosis múltiple  

De acuerdo con Rosti-Otajärvi y Hämäläinen (2014), la rehabilitación neuropsicológica ayuda a 

preservar las habilidades, reducir los efectos perjudiciales de los déficits cognitivos, y a mejorar la 

capacidad del o la paciente para afrontar el deterioro en su vida cotidiana, con base en una evaluación 

comprehensiva en la que se identifican sus funciones comprometidas y sus áreas de fortalezas y 

debilidades. Se ha sugerido que los mecanismos de acción de la rehabilitación cognitiva son promover la 

plasticidad cerebral, aumentar la capacidad de afrontar los déficits y brindar apoyo para entender y 

aceptar los cambios (LaRocca, 2016).  

Puede ser restaurativa, si se intenta recuperar la función comprometida por medio del re-

entrenamiento cognitivo, o una compensatoria, si se enseñan estrategias internas y externas para 

compensar los déficits y mantener la funcionalidad (Amato & Goretti, 2016). Tiene un carácter educativo, 

en el que se pretende que el o la paciente y su familia tengan una mayor conciencia y conocimiento del 

deterioro cognitivo y el impacto funcional que tiene, y de lo que pueden hacer para adaptarse al mismo 

(Hämäläinen & Rosti-Otajärvi, 2016). Asimismo, se recomienda identificar estrategias para mantener y 

fortalecer la reserva cognitiva, tal como promover la realización de actividades recreativas estimulantes 

(Fenu et al., 2018).  

De acuerdo con LaRocca (2016), es imprescindible trabajar con la familia, puesto que el manejo 

del deterioro cognitivo requiere hacer cambios en el hogar y la vida familiar, para ajustar las demandas 

ambientales a las capacidades del o la paciente, y colaborar con la estructura y la organización que va a 

necesitar su ser querido. Una pauta general al trabajar con personas cuidadoras de pacientes con deterioro 

cognitivo es que comprendan que esto puede cambiar la forma en que su ser querido piensa, siente y 

actúa, y que las conductas problemáticas son una consecuencia del proceso de la enfermedad y no 

acciones deliberadas por parte del o la paciente (Family Caregiver Alliance, 2017). Se recomienda 

mantener la paciencia, la compasión y el sentido del humor para afrontar estas conductas (Family 

Caregiver Alliance, 2017).  
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Las estrategias compensatorias implican hacer adaptaciones en el entorno de la persona con 

deterioro cognitivo y enseñarles estrategias para que pueda seguir cumpliendo sus tareas y roles (Sandry, 

Akbar, Zuppichini & DeLuca, 2016). Pueden ser externas, como el uso de aparatos tecnológicos de 

apoyo, o internas, como enseñarle a la persona formas de mejorar el procesamiento cognitivo (Bielak, 

2017). Se debe estimular la metacognición, o la capacidad para conocer sobre la propia cognición, 

aprender estrategias para planificar, controlar, regular y reflexionar sobre los procesos cognitivos, la 

fatiga y la depresión (Pöttgen, Lau, Penner, Heesen & Moritz, 2015). Por ejemplo, aprender a evaluar el 

desempeño individual, reducir o prevenir los errores, descomponer las actividades en pasos pequeños y 

desarrollar habilidades de organización y planificación (Burman, Chatterjee & Bhide, 2016; Mohr, 2010). 

Se recomienda trabajar de forma colaborativa con el cuidador o cuidadora, para que guíen a la persona 

diagnosticada en la implementación de las estrategias en el día a día (Bielak, 2017). 

En el folleto de la charla, se presentan algunas de las estrategias compensatorias que los y las 

pacientes y sus familiares pueden adoptar en términos de organización, planificación, procedmientos de 

paso-a-paso, los recordatorios y la comunicación con una persona con EM que tiene deterioro cognitivo. 

Se formulan con base en las recomendaciones de Benedict et al (2016), Dayaw (s.f.)., Family Caregiver 

Alliance (2017), LaRocca y Knight (2016), Leech (2014), Mohr (2010), Multiple Sclerosis Rehabilitation 

Research and Training Center (2013) y Northrop & Frankel (2007). 

 

Sistematización de los resultados de la charla  

En la charla, participaron un total de 13 pacientes con EM, con un rango de edad entre los 20 y 

los 59 años de edad, de los cuales diez eran mujeres; así como tres cuidadores y tres cuidadoras, con un 

rango de edad entre los 46 y los 82 años. Del total de pacientes, ocho eran atendidos y atendidas en el 

Hospital San Juan de Dios, tres en el Hospital Calderón Guardia, una en el Hospital México y una en el 

Hospital Maximiliano Peralta.  

Tanto los y las pacientes como los cuidadores y cuidadoras indicaron que los síntomas cognitivos 

suelen estar “ocultos” porque se hace más énfasis en síntomas motores o sensitivos; y que, en algunas 

ocasiones, son interpretados como depresión o como cambios en la personalidad esperables al vivir con 

una enfermedad devastadora como la EM. Algunas de las personas diagnosticadas reportaron sentirse 

identificadas con los ejemplos cotidianos brindados, relataron otras experiencias que han tenido, y 

comentaron lo difícil que ha sido aceptar los cambios puesto que cuestionan elementos básicos de su 

identidad o afectan sus relaciones interpersonales. Por ejemplo, una paciente manifestó “ha sido 

frustrante porque yo toda la vida había tenido una memoria buenísima, cuando iba al súper no 

necesitaba llevarme una lista porque nunca se me olvidaba nada, pero si ahora no voy con lista, de fijo 
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se me olvida algo”. Otra paciente relató que ha tenido problemas con seres queridos porque se le olvidan 

fechas importantes, algo que no ocurría anteriormente. Otros comentarios se referían a cómo perdían citas 

por no acordarse de la fecha, las dificultades para retener la información que les dan, o el miedo que han 

sentido al desorientarse en lugares conocidos. Se hizo énfasis en el entrenamiento y el uso de las 

estrategias recomendadas como una forma de “conquistar” los cambios y como “ayudas” para mantener 

la funcionalidad en sus distintos roles. Por ejemplo, una paciente afirmó “al final del día, lo importante es 

que fue al súper y compró todo lo que necesitaba, aunque haya hecho «trampa» con la lista, esa trampa 

le ayuda a seguir siendo independiente”. Algunos de los y las participantes compartieron estrategias que 

han ido desarrollando para manejar los cambios que han experimentado.  

Por otro lado, una cuidadora afirmó que era importante que todas las personas que interactuaran 

frecuentemente con el o la paciente estuvieran al tanto del deterioro cognitivo, para evitar conflictos o 

malinterpretaciones de los síntomas del deterioro cognitivo. Un cuidador reforzó este comentario e indicó 

que “hay que tener mucha paciencia y entender que no lo están haciendo con culpa. El otro día mi 

esposa estaba lavando los platos y se fue a medio palo, dejando el tubo abierto y casi inundando la 

cocina, yo sé que es por la esclerosis, pero la hija hizo un alboroto por eso”. Otra cuidadora afirmó que 

“es importante que los pacientes se mantengan lo más ocupados que puedan, haciendo actividades, 

aunque sean juegos, que los reten intelectualmente para que estimulen a su cerebro” y brindó ejemplos 

de las actividades que hace junto con su esposo, señalando que además ha sido una oportunidad para 

pasar más tiempo juntos.  
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Agenda de la Charla “Trastornos de memoria en la esclerosis múltiple” 

Tema Actividad Encargada(s) Materiales Duración 

Introducción 

 

Presentación de la charla 

Introducción y reflexión sobre 

el deterioro cognitivo en la EM 

Asesora Técnica 
Presentación de 

PowerPoint 
10 minutos 

Deterioro 

cognitivo en 

la EM 

Charla magistral dirigida a las 

personas cuidadoras y 

familiares de pacientes con EM 

sobre la prevalencia, etiología, 

factores de riesgo, 

manifestaciones, diagnóstico, 

tratamiento y consecuencias 

del deterioro cognitivo; así 

como estrategias 

compensatorias y 

recomendaciones para su 

manejo. 

Sustentante 

Presentación de 

PowerPoint 

 

Folleto sobre 

deterioro 

cognitivo en la 

EM 

60 minutos 

Cierre 

Apertura de espacio de 

preguntas y comentarios para 

pacientes y personas 

cuidadoras 

Asesora Técnica 

Sustentante 
N/A 30 minutos 

Total: 
1 hora 

40 minutos 
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TRASTORNOS COGNITIVOS EN 

LA ESCLEROSIS MÚLTIPLE
¿Cómo puedo reconocerlos y qué puedo hacer para manejarlos?

D R A .  N E L V A  E .  V A L L A R I N O  B E R N A L  

B A C H .  M A R I C R U Z  G A R R I D O  P .
I N T R O D U C C I Ó N

¿QUÉ SON LAS FUNCIONES 

COGNITIVAS? 

 

 

 

 

¿QUÉ SON LOS TRASTORNOS 

COGNITIVOS?

I N T R O D U C C I Ó N

Las funciones cognitivas son los procesos 

cerebrales que nos permiten...

 Desenvolvernos y
realizar las tareas

cotidianas. 

Adaptarnos a las
demandas y

cambios de nuestro
entorno. 

Relacionarnos con
los demás. 

I N T R O D U C C I O N

EJEMPLOS DE FUNCIONES COGNITIVAS

Aprender, procesar y

recordar información

Concentrarse,

mantener y distribuir

la atención

Organizar, planear y

supervisar

actividades 

Resolver problemas y

tomar decisiones 

Pensar y razonar Entender y usar el

lenguaje

Percibir el ambiente Reconocer objetos,

clasificarlos y ubicarlos

en el espacio

I N T R O D U C C I Ó N

SON ALTERACIONES EN LAS FUNCIONES 

COGNITIVAS

P u e d e n  s e r  c o n g e n i t o s  o

a d q u i r i d o s ,  t e m p o r a l e s  o

p r o g r e s i v o s  e  i r r e v e r s i b l e s

P u e d e n  t e n e r  m ú l t i p l e s  y

v a r i a d a s  c a u s a s

T R A S T O R N O S  C O G N I T I V O S

C A R A C T E R Í S T I C A S ,  C A U S A S  Y  C O N S E C U E N C I A S

DETERIORO COGNITIVO EN LA 

ESCLEROSIS MULTIPLE
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A N T E C E D E N T E S

-  V u l p a i n  &  C h a r c o t  

( 1 8 6 8 )

"Hay una notable

disminución de la memoria,

los conceptos se forman

lentamente, las facultades

intelectuales y emocionales

están alteradas"

DESDE HACE MUCHO TIEMPO

SABEMOS QUE EN LA EM HAY

TRASTORNOS COGNITIVOS

PREVALENCIA DEL

DETERIORO COGNITIVO EN

LA EM

Prevalencia Global ⇢ 72% 

 

Demencia Franca ⇢ 12% 

D E T E R I O R O  C O G N I T I V O  E N  L A  E M

FRECUENCIA

45% al 

65%

6% 

al 10%
<20%

A N I M A L  A G R I C U L T U R E

CARACTERÍSTICAS

El patrón del

deterioro no es

uniforme

Existe una amplia

variabilidad

individual (desde los

trastornos leves e

imperceptibles hasta

la demencia severa)

Los síntomas pueden

fluctuar día a día

D E T E R I O R O  C O G N I T I V O  E N  L A  E M

No tienen relación con:

La discapacidad física o global 

El tiempo de evolución de la

enfermedad 

El progreso de la enfermedad 

El tipo de EM 

La edad 

El sexo 

El coeficiente intelectual 

 

LOS TRASTORNOS COGNITIVOS EN LA EM

NO SE PUEDE DESCARTAR EL DETERIORO 

COGNITIVO EN

Pacientes con poco

tiempo de

evolución

Pacientes con

discapacidad leve

Pacientes con  

EM R-R
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Sí tienen relación con:

Cambios de humor

Reacciones exageradas

Labilidad emocional

Desinhibición

Depresión

Fatiga cognitiva

LOS TRASTORNOS COGNITIVOS EN LA EMTIVOS ENNNNNNNNNNNNNNNNNNNNN LA EM

DEPENDE DE:
LA ALTERACIÓN ANATOMOPATOLÓGICA PREDOMINANTE EN LA LESIÓN 

NÚMERO DE LESIONES 

LOCALIZACIÓN DE LAS LESIONES

D A T A  G A T H E R E D  F R O M  W W W . C O W S P I R A C Y . C O M / F A C T SD E T E R I O R O  C O G N I T I V O  E N  L A  E M

E F E C T O S  D I R E C T O S  D E  L A  E N F E R M E D A D

E T I O L O G Í A  D E L  D E T E R I O R O  C O G N I T I V O

Extensión y
localización de

las lesiones

Área del
cerebro

involucrada

Extensión de
la atrofia
cerebral

E T I O L O G Í A  D E L  D E T E R I O R O  C O G N I T I V O

FACTORES QUE PUEDEN AFECTAR EL

FUNCIONAMIENTO COGNITIVO

Depresión Ansiedad y

estrés

Fatiga Medicamentos

Privación de sueño Otras condiciones de

salud

Brotes/recaídas

Pensamiento lentificado. 

Respuestas lentificadas. 

Dificultades para procesar

información brindada rápidamente. 

Dificultades para procesar mucha

información al mismo tiempo. 

Sensación de que no se funciona,

piensa, responde tan rápidamente

como antes. 

Hacer las cosas le toma más tiempo y

esfuerzo que antes. 

Dificultades para no perder el hilo de

una conversación o lo que está

haciendo. 

ALTE RA CION E S COGN ITIV AS MÁ S FRE CUE N TE S E N  LA  E M

Velocidad del

procesamiento

de la

información 

(principal

problema)

Dificultades para concentrarse. 

Dificultades para mantener la

atención por mucho tiempo. 

Distraerse fácilmente. 

Dificultades para hacer más de una

cosa a la vez. 

Dificultades para ponerle atención a

más de una cosa a la vez. 

Dificultades para pasar de una cosa a

otra. 

Dificultades para no perderse en una

conversación. 

Dificultades para retomar una

actividad interrumpida. 

ALTE RA CION E S COGN ITIV A S MÁS FRE CUE N TE S E N  LA E M

Atención y

concentración
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Dificultad para recordar información
y acontecimientos recientes. 
Dificultad para recordar nombres o
fechas que aprendió recientemente. 
No recordar algo que leyó o escuchó
recientemente.  
Olvidar qué era lo que estaba
haciendo. 
Olvidar llevar a cabo algo que estaba
planeado. 
Dificultades para recordar cómo
llegar a un lugar conocido.  
Dificultades para recordar si tomó un
medicamento o no.  
Dificultad para aprender cosas
nuevas.  
Dificultad para encontrar objetos
“perdidos”.  

 

ALTE RA CION E S COGN ITIV AS MÁ S FRE CUE N TE S E N  LA  E M

Aprendizaje y

Memoria

No encontrar las palabras – “tengo la

palabra en la punta de la lengua”. 

Dificultad para tomar decisiones. 

Dificultad para determinar qué tiene que

hacer y cómo organizarse para hacerlo. 

Dificultad para planear y organizar el día. 

Dificultad para supervisar lo que está

haciendo. 

Dificultad para encontrar soluciones a un

problema.  

Dificultad para regular el

comportamiento y las emociones. 

Dificultad para prever cambios y

adaptarse a ellos.  

Dificultad para prever las consecuencias

a mediano y largo plazo. 

 

ALTE RA CION E S COGN ITIV A S MÁS FRE CUE N TE S E N  LA E M

Funciones 

Ejecutivas

Dificultad para ubicarse en el
espacio. 

 
Dificultad para ubicar los objetos en
el espacio. 

ALTE RA CION E S COGN ITIV AS MÁ S FRE CUE N TE S E N  LA  E M

Percepción

viso-espacial

CONSECUENCIAS DEL DETERIORO COGNITIVO

Disminuye la calidad

de vida

Dificultad para mantener

o conseguir empleo

Necesidad de mayor

asistencia para realizar

actividades de la vida

cotidiana

Problemas para

socializar

Dificultades para beneficiarse

de terapias rehabilitadoras

CONSECUENCIAS DEL DETERIORO COGNITIVO

Incomprensión por parte del

paciente y su entorno. 

Temor de “perder la cabeza”. 

Pérdida de confianza en sí mismo. 

Vergüenza, angustia o malestar por

haber olvidado algo. 

Cambios en la identidad,

autoestima y autoimagen.

"Siento que ya no soy yo"

CONSECUENCIAS DEL DETERIORO COGNITIVO

Dificultad para cumplir con los roles y

funciones. 

Frustración y enojo por la reacción e

incomprensión de los demás.  

Temor ante la incertidumbre de lo que va a

pasar. 

Problemas interpersonales. 

"Siento que ya no soy yo"
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R E C O N O C I M I E N T O  Y  V A L O R A C I Ó N

¿CÓMO DETERMINAMOS 

QUE HAY DETERIORO 

COGNITIVO?

¿ C Ó M O  R E C O N O C E R  E L  D E T E R I O R O  C O G N I T I V O ?

FACTORES QUE PUEDEN DIFICULTAR LA 

DETECCIÓN DEL DETERIORO COGNITIVO

Si es leve, puede pasar inadvertido.

Es posible que los exámenes neurológicos no detecten los

cambios.

Síntomas quedan enmascarados por alteraciones físicas o del

estado de ánimo.  

La preservación del lenguaje y la inteligencia puede hacer pensar

que las funciones cognitivas no están afectadas.

Síntomas se atribuyen al cansancio, el estrés o el envejecimiento 

¿ C Ó M O  R E C O N O C E R  E L  D E T E R I O R O  C O G N I T I V O ?

INDICADORES DE POTENCIAL DETERIORO 

COGNITIVO

Requiere asistencia en las actividades de la vida cotidiana, aún sin

discapacidad motora. 

Dificultades en el trabajo o desempleado, en ausencia de

discapacidad física. 

Trastornos del humor diferentes de la depresión. 

Aislamiento de las actividades usuales y la socialización. 

Cambios importantes en personalidad. 

H a s t a  e s t e  m o m e n t o ,  n i n g u n o  d e  e l l o s  d e t e r m i n a  c o n  c e r t e z a  e l  g r a d o  d e

t r a s t o r n o  c o g n i t i v o  o  p r o n ó s t i c o .    

¿CÓMO DETERMINAMOS QUE HAY 

DETERIORO COGNITIVO?

Estudio de SPECT 

PET 

Potenciales P3000

Resonancia

magnética

Pruebas

neuropsicológicas

EVALUACIÓN 

NEUROPSICOLÓGICA
C O N S I S T E  E N  U N A  B A T E R Í A  D E  P R U E B A S  Y  E N T R E V I S T A S  A L  P A C I E N T E  Y  S U

C U I D A D O R

Individualizada  

Amplia y comprehensiva 

Es la base para referir a tratamientos de

rehabilitación

E V A L U A C I Ó N  N E U R O P S I C O L Ó G I C A

OBJETIVOS 

Evaluar las características y severidad

del deterioro cognitivo. 

Identificar fortalezas y debilidades

cognitivas. 

Determinar el impacto del deterioro

cognitivo en la vida cotidiana y la

interacción social. 
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E V A L U A C I Ó N  N E U R O P S I C O L Ó G I C A

WISCONSIN CARD SORTING TEST

E V A L U A C I Ó N  N E U R O P S I C O L Ó G I C A

WISCONSIN CARD SORTING TEST

E V A L U A C I Ó N  N E U R O P S I C O L Ó G I C A

MS FUNCTIONAL COMPOSITE

Marcha de los
25 pies

Prueba de los 9 puntos 

(Promedio de ambas manos 2 veces)

Paced Auditorial Serial Addition Test (PASAT) 

(Número correcto en 3 ocasiones/61)

E V A L U A C I Ó N  N E U R O P S I C O L Ó G I C A

MS FUNCTIONAL COMPOSITE
Paced Auditorial Serial Addition Test (PASAT) 

 

E V A L U A C I Ó N  N E U R O P S I C O L Ó G I C A

BICAMS
SDT: Relacionar imágenes

E V A L U A C I Ó N  N E U R O P S I C O L Ó G I C A

BICAMS
BVMT-r:  

Menor capacidad de
búsqueda visual y flexibilidad
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E V A L U A C I Ó N  N E U R O P S I C O L Ó G I C A

BICAMS
CVLT-II: 

Recordar palabras

F Á R M A C O S  Y  R E H A B I L I T A C I Ó N  C O G N I T I V A

TRATAMIENTO

A Y U D A R L E  A  L O S  P A C I E N T E S  A  A D A P T A R S E  A  L O S  C A M B I O S  C O G N I T I V O S

Tratamiento 

modificador de la 

enfermedad 

Interferón β 

Natalizumab

Tratamiento 

 sintomático 

 

Amantadina

Rehabilitación 

cognitiva 

 

Individualizada

OPCIONES DE TRATAMIENTO

M E J O R A R  L A  C A P A C I D A D  D E  L A  P E R S O N A  D E  S E R  F U N C I O N A L  E N  T O D A S  L A S  Á R E A S  S I G N I F I C A T I V A S  D E  S U  V I D A .  

REHABILITACIÓN COGNITIVA

O B J E T I V O S  

Adaptación: 

Ayudas

externas

Restauración: 

Restitución total o

parcial de una función

deteriorada

Compensación: 

Uso de habilidades

residuales para suplir

pérdidas

T R A T A M I E N T O

REHABILITACIÓN 

COGNITIVA RESTAURATIVA

Restaurar y fortalecer funciones afectdas 

Re-entrenamiento, ejercicios y

repeticiones (incremento sistemático en

la dificultad) 

Plasticidad cerebral: algún grado de

recuperación  

Beneficios modestos 
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EJERCICIOS DE ESTIMULACIÓN COGNITIVA EJERCICIOS DE ESTIMULACIÓN COGNITIVA

EJERCICIOS DE ESTIMULACIÓN COGNITIVA EJERCICIOS DE ESTIMULACIÓN COGNITIVA

EJERCICIOS DE ESTIMULACIÓN COGNITIVA EJERCICIOS DE ESTIMULACIÓN COGNITIVA
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EJERCICIOS DE ESTIMULACIÓN COGNITIVA EJERCICIOS DE ESTIMULACIÓN COGNITIVA

EJERCICIOS DE ESTIMULACIÓN COGNITIVA EJERCICIOS DE ESTIMULACIÓN COGNITIVA

EJERCICIOS DE ESTIMULACIÓN COGNITIVA ¡ LA ESTIMULACIÓN COGNITIVA 

DIARIA ES IMPORTANTE!
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E S T R A T E G I A S  D E  A D A P T A C I Ó N  Y  C O M P E N S A C I Ó N

¿QUÉ PODEMOS HACER 

PARA MANEJAR LOS 

TRASTORNOS COGNITIVOS?

A N I M A L  A G R I C U L T U R E

APRENDA SOBRE LOS PROBLEMAS 

COGNITIVOS RELACIONADOS A LA 

EM PARA QUE SEA FÁCIL 

RECONOCERLOS

E S T R A T E G I A S  D E  A D A P T A C I Ó N  Y  C O M P E N S A C I Ó N

A N I M A L  A G R I C U L T U R E

Consulte con su médico si a usted o su familia le preocupen los cognitivos. 

Solicite una evaluación neuropsicológica si lo considera necesario. 

Siga las recomendaciones que le brindan los especialistas. 

E S T R A T E G I A S  D E  A D A P T A C I Ó N  Y  C O M P E N S A C I Ó N A N I M A L  A G R I C U L T U R E

Conozca sus propias fortalezas y sus debilidades. 

Aprenda a explotar sus fortalezas 

Aprenda a compensar o adaptar sus limitaciones 

 

E S T R A T E G I A S  D E  A D A P T A C I Ó N  Y  C O M P E N S A C I Ó N

A N I M A L  A G R I C U L T U R E

Explique a las personas cercanas los 

cambios que tiene y las estrategias 

para manejarlos, así entienden lo 

que está pasando y pueden ayudarle. 

E S T R A T E G I A S  D E  A D A P T A C I Ó N  Y  C O M P E N S A C I Ó N A N I M A L  A G R I C U L T U R E

Ponga en práctica las estrategias de 

compensación y adaptación que le 

brindamos

E S T R A T E G I A S  D E  A D A P T A C I Ó N  Y  C O M P E N S A C I Ó N
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R E C O M E N D A C I O N E S  

PARA LOS CUIDADORES Y 

FAMILIARES

M A N E J O  D E  U N  S E R  Q U E R I D O  C O N  D E T E R I O R O  C O G N I T I V O

RECOMENDACIONES

El deterioro cognitivo es real 

Sea comprensivo: Su ser querido no tiene

control sobre sus problemas cognitivos, es la

EM la que causa la dificultad. 

Mantenga expectativas realistas.  

Tenga paciencia, evite regañarlo o

reclamarle y conteste con amabilidad (aun

cuando tenga que repetir las cosas más de

una vez).  

M A N E J O  D E  U N  S E R  Q U E R I D O  C O N  D E T E R I O R O  C O G N I T I V O

RECOMENDACIONES

Háblele sin ruido de fondo, sin saturarlo
de información y asegurándose que lo
mire a los ojos.  
Evite que la persona haga más de una
tarea o actividad a la vez. Déjelo
descansar entre las actividades que
realiza.  
Utilice alarmas y sistemas de
recordatorios, anote actividades, deje
instrucciones e información por escrito,
mantengan las cosas donde deben estar,
ayude en el uso de estrategias 
Si lo considera necesario, consulte con un
especialista. 

R E C O M E N D A C I O N E S  

ES COMÚN ESCUCHAR QUE...

M A N E J O  D E  U N  S E R  Q U E R I D O  C O N  D E T E R I O R O  C O G N I T I V O

¡RECUERDE!

Debemos ayudar a que nuestro ser querido mantenga

su autonomía e independencia hasta donde sea posible 

V I V I R  C O N  D E T E R I O R O  C O G N I T I V O

CONCLUSIONES
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A N I M A L  A G R I C U L T U R E

Las funciones neuropsicológicas más afectadas en la 

EM son la atención mantenida, el razonamiento 

abstracto, la memoria, la fluencia verbal y la velocidad 

en el procesamiento de la información.

C O N C L U S I O N E S A N I M A L  A G R I C U L T U R E

El deterioro cognitivo es parte de la enfermedad, pero 

podemos aprender a vivir con los síntomas y 

manejarlos.

E S T R A T E G I A S  D E  A D A P T A C I Ó N  Y  C O M P E N S A C I Ó NC O N C L U S I O N E S

A N I M A L  A G R I C U L T U R E

Es importante recordar que en la mayoría de los casos, 

no se ha perdido totalmente la función. 

Podemos seguir haciendo las cosas pero de forma 

distinta y con más tiempo. 

Con el apoyo y las herramientas adecuadas, podemos 

seguir funcionando.

C O N C L U S I O N E S A N I M A L  A G R I C U L T U R E

Está bien hacer las cosas de una manera diferente a la 

acostumbrada y apoyarse en estrategias para enfrentar 

las dificultades. 

No pasa nada por usar trucos que nos ayuden en la vida 

diaria o por pedir ayuda.

C O N C L U S I O N E S

A N I M A L  A G R I C U L T U R E

Somos mucho más que la EM, la motivación lleva a las 

personas a superar muchos de  los déficits.

C O N C L U S I O N E S A N I M A L  A G R I C U L T U R E

Una actitud positiva, la organización y el entrenamiento 

mental diario son la clave del éxito para manejar la 

enfermedad.

C O N C L U S I O N E S
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Los trastornos cognitivos se

presentan cuando tenemos

alteraciones en alguna(s) de estas

funciones. También se le conoce

como deterioro cognitivo.

Detectar y

recibir

información

Procesar la

información

de forma

eficiente y

rápida

Almacenar y

recordar

información 

 (memoria)

Aprender Concentrarse y

prestar

atención

Organizar,

planear y

supervisar

actividades

Resolver

problemas

Tomar

decisiones

Pensar y 

razonar

Entender y

usar el

lenguaje

Representar,

analizar y

manipular el

espacio y los

objetos

Regular las

emociones y el

comportamiento
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Depresión

Fatiga

Altos niveles

de estrés

No dormir bien

o lo suficiente

Otras

enfermedades o

condiciones de

salud

Medicamentos 

Consumo de

alcohol o

drogas
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'T11..,.RNft C .. MITTNIJ •N LA •11 

FUNCIONES COGNITIVAS 
AFECTADAS POR lA EM 

ATENCl6N Y CONCENTRACl6N 

Se refiere • la capacidad del carabro pera enfocarse 

en una actividad o estlmulo determinado por un 

periodo de tiempo. o pare atender mú de un 

eetlmulo a la wz. 

Ejemplos: 

• Dlflcultades para concentn111e 

• Dlstr.ae111e t.1dlmente 

• DUlcultaclas paia manlllner la atención por mucho 

!lempo. 

• Dlftcultedes para h-r mlls de une <:OA e la lllJZ 

• Dlftcu~ pare ponarfull8nelón • mü de una OOoA a la 

Y9Z 

• Dlftcultac:IM pare peAr de una eota a otn 

• Dificultede5 pana no perden:e en una co,,_ción 

• Dlllcultede5 pera retomar una actividad que fue 

lntenumplda 

CLflUCA. 08 .UNCl•NAUDAD H &M:LIH81• M0t.Tl•Le • HNPITAL UN IYAW H •tea 

f~N08 COOfUTIYM IN LA IM 

FUNCIONES COGNITIVAS 
AFECTADAS POR lA EM 

HABILIDADES VISOESPACIALES 

Se renare a un grupo da habllldadl6 pera rapreaantar y 

anellzer la relacl6n entre loe obJatoa y el 16paclo. respecto 

eunomiamo. 

Ejemplos: 

• Dificultad para manlpuler y dl~ar obJetos 

• Dltlcultad para ubicar cllfeto4 

• Dificultad para Yiwali;mr la dirección a un lugar 

CLflilKA 08 .UMCt•NAUDAlt ff l.KLIHllW M0&.11PL8 • ll .. '6fAL. IAN IUAM H •to.e 

'T11ASTORMNGMlllnYel •• LA•M 

FUNCIONES COGNITIVAS 
AFECTADAS POR lA EM 

FUNCIONES EUCUTIVAS 

Se refiere a un grupo de habilidades para planear, 

organizar, guiar y regular el comportamiento. 

Ejemplos: 

• 1'anar la palabra an la punta da la lengua". 

• Olllcultad para temer dac:lslones. 

• Dlllcultad pare p1ane1ry organizar el día. 

• Dlflcultad para determinar qué tiene que hacer y cómo 

organtzarse para hacerlo. 

• Dificultad para supenliAr lo que est6 haciendo. 

• Oific:ultad pa111 encontrar soluc:io..-a un problema. 

• Olfic:ultlld p.11111 "'!:JUlar el comportamiento y las 

emociones. 

• Olfic:ultad para pre11er cambios y adaptarse a ellos. 

• Olllcultad para pna1111r las consecuencias a madlano y 

largo plazo. 

CLfNICA 08 NNCMIUUDA• 88 llCLlltOa18 M4Lf'l ... 8 • H0811TAL AA•~""" 88 OIN 

¿cOMO PODEMOS RECONOCER EL DETERIORO 
COGNITIVO? 

POSIBLES INDICADORES DE DETERIORO COGNITIVO -
A continuación, ae presenten algunos posibles 
Indicadores de que la persona con EM tiene 
alglln trHtorno cognitivo: 

• Requerir mayor asistencia en las actividades 
da la vida diaria (qua no se debe• la 
dlacapacldad fl•lcaJ 

• Dificultades en el trabajo o haber dejado de 
trabeJer (que no aa deba a la dlacapaclded 
flaic:al 

• Dlflcultad para planear y llever • cabo las 
actlYld•d•• habitual•• 

• Aislamiento social 

• Cambios en la personalidad y el 
comportamiento habitual 

SI la persona con EM. o sus familiares. reconocen 
algunos de estos cambios. as lmportenta 
comentarlo con el médico para que sea 
valorado. 

CLINICA Dll NUIOllALIHI> DI HCLllMIH NOLTl•ut • NH•ITAL IAll lllAN Dll DIOI 
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TRASTORNOS COGNITIVOS EN LA li.M 

DIAGNÓSTICO DEL DETERIORO COGNITIVO EN LA 
ESCLEROSIS MÚLTIPLE 

Hasta el momento. no hay una prueba o examen para 
determinar con certeza el grado de trastorno 
cognitivo y el pronóstico del mismo. 

Para valorar el deterioro cognitivo. el equipo médico 
se basa en: 

Resonancias 
magnéticas 

Evaluación neuropsicológica 

Exámenes 
cerebrales 

Es un conjunto de pruebas y entrevistas 
a pacientes y sus familiares para: 

• Identificar las funciones cognitivas 
afectadas y el impacto en la 
funcionalidad y la calidad de vida. 

• Referir a terapias de rehabilitación y 
apoyo (por ejemplo, rehabilitación 
neuropsicológica. terapia ocupacional 
o terapia de lenguaje. 
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TRASTORNOS COGNITIVOS EN LA EM 

RECOMENDACIONES GENERALES 
Aprenda sobre los problemas cognitivos relacionados a la EM para 
que le sea más fácil reconocerlos. 

Consulte con su médico si a usted o su familia le preocupan los 
cambios cognitivos. 

Solicite una evaluación neuropsicológica si lo considera necesario, y 
siga las recomendaciones que le brindan los especialistas. 

Conozca sus propias fortalezas y sus debilidades. Aprenda a 
explotar sus fortalezas. y a compensar o adaptar sus limitaciones. 

Explique a las personas cercanas los cambios que tiene y las 
estrategias para manejarlos. así pueden entender lo que está 
pasando y ayudarle. 

Ponga en práctica las estrategias de compensación y adaptación 
brindadas en este folleto. 

Recuerde que, en la mayoría de los casos, no se ha perdido 
totalmente la función. Con el apoyo y las herramientas adecuadas. 
se puede seguir funcionando, aunque tome más tiempo y esfuerzo. 

Tenga presente que está bien hacer las cosas de una manera 
diferente a la acostumbrada, pedir ayuda o apoyarse en estrategias 
para enfrentar las dificultades. 

Es importante que intente simplificar su vida hasta donde sea 
posible. Entre menos cosas en las que tenga que preocuparse, 
sentirá menos estrés y más facilidad para manejar los cambios. 

••• -
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TRASTORNOS COGNITIVOS EN LA li.M 

TRATAMIENTO DEL DETERIORO COGNITIVO EN LA 
ESCLEROSIS MÚLTIPLE 
Desafortunadamente. no se 
ha encontrado la forma de 
•curar" el deterioro cognitivo 
en la EM. 

TRATAMIENTO 
FARMACOLÓIGICO 

Hay varias opciones de 
tratamiento. para ayudarle a 
la persona con EM a 
adaptarse a los cambios 
cognitivos: 

• Tratamiento 
farmacológico 

Hasta el momento. no 
existe ningún 

medicamento para 
mejorar el deterioro 

cognitivo en personas 
con EM: pero podría 

beneficiarse de 
tratamientos para 

mejorar la depresión 
o la fatiga. 

• Rehabilitación 
neu ropsicológ ica 

REHABILITACIÚN NEUROPSICOLÚGICA 

Consiste en: 

• Entrenamiento para restaurar o 
mejorar las funciones cognitivas 
afectadas 

• Uso de ayudas externas y 
estrategias para adaptarse a los 
cambios y compensar las 
limitaciones. 

• Manejo de los cambios 
emocionales y de la conducta. 
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• Mantenga una rutina predecible y un entorno 
estructurado. Trate de hacer las cosas siempre 
en el mismo orden. 

• Haga listas de las actividades que tiene que 
hacer durante el día. Cuando termine una. 
táchela. Tendrá la satisfacción del logro y 
garantizará que no se le olvide nada. 

• Cuando sale a hacer mandados o compras. lleve 
una lista de todo lo que tiene que buscar y 
comprar. para evitar que se le olvide algo. 
Recuerde llevar la lista con usted. 

• Utilice una libreta o agenda en la que anote 
toda la información (citas. números. actividades. 
fechas. nombres. direcciones). También puede 
anotarlo en el celular. Es preferible evitar los 
papeles sueltos para no perderlos . 

• Coloque un planificador en un lugar visible en 
la casa. en el que todos los miembros de la 
familia apunten sus actividades y fechas 
importantes. Repasen juntos los compromisos 
del día o semana. Utilicen colores diferentes 
para diferenciar las citas. eventos o fechas. 

• 
" " a 
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• Utilice alarmas y recordatorios escritos o 
electrónicos para sus citas. compromisos o 
toma de medicamentos. 

• Anote las dudas que tenga sobre cualquier 
cosa. como los medicamentos. las sensaciones. ~ 

los dolores. la pérdida de fuerza. cambios ' ' 1 
emocionales o en el ambiente físico. etc .. para 
que lo lleve a su médico en la próxima cita. 

• Cuando tenga citas importantes. tome nota de 
lo que le dicen o pídale a su acompañante que 
lo haga. 

• Guarde las cosas en un lugar designado para 
eso. y pida a sus familiares que hagan lo mismo. 
así sabrá dónde encontrarlas. 

• En la entrada de la casa. tenga una gaveta o 
caja de "cosas importantes". como llaves. 
billetera. cédula. papeles del seguro. 
documentos médicos. etc. Antes de salir de 
casa. revise que lleve consigo todo lo necesario. 
Procure guardarlas ahí si no las está utilizando. 
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• Si tiene dificultades para recordar una palabra. 
señale el objeto o describa lo que está tratando 
de decir. Usualmente. la persona con la que 
está hablando tratará de ayudarle a descifrarlo. 

• Si está teniendo dificultades para hacer 
actividades. tómese un momento para relajarse 
y vuelva a empezar. 

• Tómese su tiempo. haga las cosas con calma. 
Evite hacer las cosas a la carrera. 

• Programe las actividades importantes para el 
momento del día en que se siente más 
descansado o alerta. 

• Antes de empezar una tarea. defina los pasos 
que tiene que seguir para empezarla y 
terminarla. Mientras realiza la actividad. revise 
la lista para verificar que no se le esté olvidando 
algo. 

• Cuando planee una actividad. contemple más 
tiempo del esperado para completarla. Esto le 
dará un mayor margen contra los atrasos. 

•~ 

§ 
~ 
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• Use la computadora. el celular o una aplicación 
para llevar un registro de sus gastos y los pagos 
que ha hecho o tiene pendiente. 

• Use un organizador de pastillas. En los 
compartimientos. puede anotar la dosis y la 
hora en la que debe tomarlas. 

• Lleve consigo una tarjeta con la dirección de su 
casa y la información de contacto de algunos 
de sus familiares. 

• Pídale a los demás que le den instrucciones. 
direcciones o información por escrito (correo 
electrónico. mensajes de texto. notas). 

• Al recibir información nueva. evite que se la den 
rápidamente y que no le saturen de 
información. 

• Cuando le dicen algo. repita la información en 
voz alta para que le sea más fácil recordarla y 
para verificar con la otra persona que le 
entendió correctamente. 

. ::: 
::1 

! 
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• Regularmente. tome periodos de descanso. 
especialmente cuando esté haciendo 
actividades que requieren atención prolongada. 

• Enfóquese en una actividad a la vez y asegúrese 
de haberla terminado antes de avanzar a la 
siguiente. 

• Divida las tareas o actividades en partes más 
pequeñas y manejables. Haga una a la vez. 

• Haga las actividades en un lugar tranquilo y sin 
distracciones (TV. música. otras personas). 

• Evite hacer tareas físicas y mentales al mismo 
tiempo (por ejemplo. conversar mientras 
camina). 

• Evite hacer actividades demandantes cuando 
se siente mal. cansado o abrumado. 

• Si está teniendo una conversación. mantenga 
contacto visual. concéntrese en lo que le están 
diciendo. trate de que el lugar esté en silencio y 
bloquee las distracciones. 

-

~ 
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es
pe
ci
al
is
ta
s	
en
	
te
ra
pi
a	

co
gn
iti
vo
-c
on
du
ct
ua
l	p
ar
a	
el
	tr
at
am
ie
nt
o	
y	
m
an
ej
o	
de
	la
	fa
tig
a.
	

v
 
Co
ns
ul
ta
r	
co
n	

su
	
eq
ui
po
	
m
éd
ic
o	
si
	
co
nv
ie
ne
	
la
	
pr
es
cr
ip
ci
ón
	
de
	

m
ed
ic
am
en
to
s	p
ar
a	
al
iv
ia
r	l
a	
fa
tig
a,
	co
m
o	
la
	a
m
an
ta
di
na
.		

	

	
	

Vi
vi
en
do
	c
on
	d
ol
or
,	

fa
ti
ga
	y
	d
ep
re
si
ón
	e
n	
la
	

es
cl
er
os
is
	m
úl
ti
pl
e	

El
	d
ol
or
	y
	la
	fa
tig
a	
so
n	
do
s	
de
	lo
s	
pr
in
ci
pa
le
s	
sí
nt
om

as
	o
	c
ar
ac
te
rís
tic
as
	d
e	
la
	

es
cl
er
os
is
	m
úl
tip
le
	y
	s
on
	c
on
si
de
ra
do
s	
as
pe
ct
os
	s
um

am
en
te
	d
eb
ili
ta
nt
es
	e
	

in
ca
pa
ci
ta
nt
es
	d
e	
la
	e
nf
er
m
ed
ad
.	A
fe
ct
an
	la
	c
al
id
ad
	d
e	
vi
da
	d
e	
la
	p
er
so
na
	c
on
	

es
cl
er
os
is
	m
úl
tip
le
,	s
u	
ca
pa
ci
da
d	
pa
ra
	re
al
iz
ar
	la
s	a
ct
iv
id
ad
es
	d
e	
la
	v
id
a	
di
ar
ia
,	

pa
ra
	c
um

pl
ir
	c
on
	s
us
	ta
re
as
	e
n	
el
	h
og
ar
,	l
a	
un
iv
er
si
da
d	
o	
el
	tr
ab
aj
o	
e	
in
cl
us
iv
e	

pa
ra
	re
la
ci
on
ar
se
	co
n	
lo
s	d
em

ás
.		

Au
nq
ue
	n
o	
ne
ce
sa
ria
m
en
te
	e
st
án
	r
el
ac
io
na
do
s	
en
tr
e	
sí
,	
es
	n
or
m
al
	 q
ue
	

co
ex
is
ta
n	
en
tr
e	
el
lo
s.	
Es
to
	q
ui
er
e	
de
ci
r	
qu
e	
es
	u
su
al
	q
ue
	e
n	
el
	d
ía
	a
	d
ía
,	l
a	

pe
rs
on
a	
co
n	
es
cl
er
os
is
	m

úl
tip
le
	s
ie
nt
a	
am

bo
s.	
Ad
em
ás
,	
es
	f
re
cu
en
te
	q
ue
	

ta
m
bi
én
	e
xp
er
im
en
te
n	
de
pr
es
ió
n,
	p
ad
ec
im
ie
nt
o	
qu
e	
se
	re
la
ci
on
a	
co
n	
el
	d
ol
or
	

y	
la
	fa
tig
a.
	

Ge
ne
ra
n	
m
uc
ho
	m

al
es
ta
r	
y	
su
fr
im
ie
nt
o	
pa
ra
	l
as
	p
er
so
na
s	
co
n	
es
cl
er
os
is
	

m
úl
tip
le
,	y
	p
ar
a	
su
s	
se
re
s	
qu
er
id
os
,	e
n	
oc
as
io
ne
s	
es
	d
ifí
ci
l	e
nt
en
de
r	
lo
	q
ue
	

es
tá
n	
si
nt
ie
nd
o	
y	
de
te
rm
in
ar
	q
ué
	p
ue
de
n	
ha
ce
r	p
ar
a	
ay
ud
ar
le
s.	
	

Es
ta
	g
uí
a	
of
re
ce
	re
co
m
en
da
ci
on
es
	p
rá
ct
ic
as
	p
ar
a	
el
	m
an
ej
o	
de
l	d
ol
or
,	l
a	
fa
tig
a	

y	
la
	d
ep
re
si
ón
	y
	v
a	
di
rig
id
a	
ta
nt
o	
a	
lo
s	
y	
la
s	
pa
ci
en
te
s	
co
n	
es
cl
er
os
is
	m
úl
tip
le
	

co
m
o	
a	
su
s	f
am
ili
ar
es
	y
	cu
id
ad
or
es
.		
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M
an
ej
o	
de
l	d
ol
or
	

El
	d
ol
or
	e
n	
la
	e
sc
le
ro
si
s	
m
úl
ti
pl
e	

La
s	
pe
rs
on
as
	c
on
	e
sc
le
ro
si
s	
m
úl
tip
le
	e
xp
er
im
en
ta
n	
do
lo
r	
po
r	
lo
s	
ef
ec
to
s	

de
	l
a	
de
sm
ie
lin
iz
ac
ió
n	
y	
el
	d
añ
o	
ax
on
al
	e
n	
el
	c
er
eb
ro
	y
	l
a	
m
éd
ul
a	

es
pi
na
l;	
pe
ro
	
ta
m
bi
én
	
co
m
o	
co
ns
ec
ue
nc
ia
	
de
	
ot
ro
s	
sí
nt
om

as
	
o	

co
nd
ic
io
ne
s	
de
	la
	e
nf
er
m
ed
ad
,	c
om

o	
lo
s	c
am
bi
os
	e
n	
la
	p
os
tu
ra
	c
or
po
ra
l,	

la
s	

al
te
ra
ci
on
es
	
de
	
la
	
m
ar
ch
a	

o	
co
m
o	

ef
ec
to
	
se
cu
nd
ar
io
	
de
	

m
ed
ic
am
en
to
s	
co
m
o	
el
	in
te
rf
er
ón
	b
et
a.
	P
ue
de
	s
er
	a
gu
do
	o
	c
ró
ni
co
,	l
o	

cu
al
	q
ui
er
e	
de
ci
r	q
ue
	e
n	
oc
as
io
ne
s	
pu
ed
e	
du
ra
r	p
oc
o	
y	
se
r	l
oc
al
iz
ad
o	
en
	

al
gu
na
	p
ar
te
	d
el
	c
ue
rp
o	
y	
en
	o
tr
as
	p
ue
de
	d
ur
ar
	m
ás
	ti
em
po
	y
	s
er
	m
ás
	

ge
ne
ra
liz
ad
o.
		

Es
	
co
m
ún
	
te
ne
r	
se
ns
ac
io
ne
s	
de
	
ar
do
r	
u	
ho
rm
ig
ue
o	
en
	
la
s	

ex
tr
em
id
ad
es
,	
es
pa
sm
os
	
in
vo
lu
nt
ar
io
s	
do
lo
ro
so
s,	
se
ns
ac
ió
n	
de
	

sh
oc
k	
el
éc
tr
ic
o	
al
	fl
ex
io
na
r	
el
	c
ue
llo
,	d
ol
or
	in
te
ns
o	
en
	p
ar
te
s	
de
	la
	

ca
ra
,	d
ol
or
	d
e	
ca
be
za
,	e
sp
al
da
	y
	c
ue
llo
	o
	d
ol
or
	e
n	
la
	p
ar
te
	d
e	
at
rá
s	

de
l	
oj
o	
cu
an
do
	t
en
em
os
	p
ro
bl
em
as
	d
e	
vi
sió
n.
	T
am
bi
én
	p
od
em
os
	

se
nt
ir
	d
ol
or
	e
n	
lo
s	
ór
ga
no
s	
in
te
rn
os
,	c
om
o	
cu
an
do
	t
en
em
os
	u
na
	

in
fe
cc
ió
n	
en
	la
	v
ej
ig
a	
o	
m
ol
es
tia
s	g
as
tr
oi
nt
es
tin
al
es
.	

¿Q
ué
	p
od
em

os
	h
ac
er
?	

Es
	im

po
rt
an
te
	id
en
tif
ic
ar
	q
ué
	e
s	
lo
	q
ue
	s
ie
nt
e,
	e
n	
qu
é	
pa
rt
e	
de
l	c
ue
rp
o,
	

po
r	c
uá
nt
o	
tie
m
po
	y
	e
n	
cu
ál
es
	c
irc
un
st
an
ci
as
,	p
or
	e
je
m
pl
o,
	c
ua
nd
o	
ha
ce
	

al
gú
n	
m
ov
im
ie
nt
o	
de
te
rm
in
ad
o	
o	
cu
an
do
	h
ac
e	
fr
ío
	o
	ca
lo
r;	
e	
in
fó
rm
el
e	
a	

su
	e
qu
ip
o	
m
éd
ic
o	
pa
ra
	q
ue
	le
	a
yu
de
	a
	m
an
ej
ar
	e
l	d
ol
or
.	A
lg
un
os
	d
e	
lo
s	

tr
at
am
ie
nt
os
	q
ue
	sa
be
m
os
	q
ue
	fu
nc
io
na
n	
so
n:
	

v
 
M
ed
ic
am
en
to
s,	
ta
le
s	c
om

o	
lo
s	a
nt
ie
pi
lé
pt
ic
os
,	l
os
	a
nt
id
ep
re
si
vo
s,	
lo
s	

re
la
ja
nt
es
	m
us
cu
la
re
s	o
	lo
s	a
na
lg
és
ic
os
.	

v
 
Te
ra
pi
a	
fís
ic
a	
pa
ra
	m

ej
or
ar
	l
a	
fu
er
za
,	
fle
xi
bi
lid
ad
,	
re
si
st
en
ci
a	
y	

fu
nc
io
na
lid
ad
.	

	

	
	

v
 
Te
ra
pi
a	

ps
ic
ol
óg
ic
a	
co
gn
iti
vo
-c
on
du
ct
ua
l	
y	

en
tr
en
am
ie
nt
o	

en
	

re
la
ja
ci
ón
	y
	m
an
ej
o	
de
l	e
st
ré
s	
pa
ra
	m
od
ifi
ca
r	
el
	c
om

po
rt
am

ie
nt
o	
y	

lo
s	p
en
sa
m
ie
nt
os
	re
la
ci
on
ad
os
	c
on
	e
l	d
ol
or
.	

v
 
Te
ra
pi
a	
oc
up
ac
io
na
l	
pa
ra
	m

od
ifi
ca
r	
lo
s	
es
pa
ci
os
	e
n	
lo
s	
qu
e	
se
	

de
se
nv
ue
lv
e	
y	
fa
ci
lit
ar
	la
	re
al
iz
ac
ió
n	
de
	la
s	a
ct
iv
id
ad
es
	d
ia
ri
as
.	

v
 
Ac
tiv
id
ad
	f
ís
ic
a	
de
	i
nt
en
si
da
d	
le
ve
	a
	m
od
er
ad
a	
al
re
de
do
r	
de
	t
re
s	

ve
ce
s	p
or
	se
m
an
a.
		

Es
	im

po
rt
an
te
	n
o	
as
um

ir
	 q
ue
	e
l	d
ol
or
	s
e	
de
be
	s
ie
m
pr
e	
a	
la
	e
sc
le
ro
si
s	

m
úl
tip
le
,	y
a	
qu
e	
pu
ed
e	
or
ig
in
ar
se
	p
or
	u
na
	c
au
sa
	d
is
tin
ta
	q
ue
	r
eq
ui
er
e	

ot
ro
	ti
po
	d
e	
tr
at
am

ie
nt
o.
		

M
an
ej
o	
de
	la
	fa
ti
ga
	

La
	fa
ti
ga
	e
n	
la
	e
sc
le
ro
si
s	
m
úl
ti
pl
e	

Es
	u
su
al
	q
ue
	la
s	
pe
rs
on
as
	c
on
	e
sc
le
ro
si
s	
m
úl
tip
le
	s
ie
nt
an
	u
na
	fa
lta
	d
e	

en
er
gí
a	
fís
ic
a	
y	
m
en
ta
l	
qu
e	
no
	l
es
	p
er
m
ite
	r
ea
liz
ar
	s
us
	a
ct
iv
id
ad
es
	

no
rm
al
es
	o
	d
es
ea
da
s.	
Pu
ed
e	
m
an
ife
st
ar
se
	c
om

o	
un
	c
an
sa
nc
io
	e
xt
re
m
o,
	

la
	s
en
sa
ci
ón
	d
e	
ag
ot
am
ie
nt
o,
	s
om

no
le
nc
ia
,	d
ifi
cu
lta
d	
pa
ra
	c
om

en
za
r	
o	

so
st
en
er
	u
na
	a
ct
iv
id
ad
	o
	d
ifi
cu
lta
d	
pa
ra
	c
on
ce
nt
ra
rs
e.
		

La
	
fa
tig
a	
se
	
ca
ra
ct
er
iz
a	
po
r	
pr
es
en
ta
rs
e	
fá
ci
l	
y	
re
pe
nt
in
am
en
te
,	

em
pe
or
ar
	c
on
fo
rm
e	
av
an
za
	e
l	d
ía
,	a
gr
av
ar
se
	p
or
	e
l	c
al
or
	y
	la
	h
um

ed
ad
,	

se
r	
m
ás
	
se
ve
ra
	
qu
e	

el
	
ca
ns
an
ci
o	

no
rm
al
	
e	

in
te
rf
er
ir
	
co
n	

el
	

fu
nc
io
na
m
ie
nt
o	
ha
bi
tu
al
	d
e	
la
	p
er
so
na
.	A
	v
ec
es
	s
e	
pr
es
en
ta
	a
ún
	c
ua
nd
o	

la
	p
er
so
na
	h
a	
de
sc
an
sa
do
	lo
	su
fic
ie
nt
e.
	P
ue
de
	a
cu
m
ul
ar
se
	d
ur
an
te
	e
l	d
ía
	

pa
ra
	e
m
pe
or
ar
	e
n	
la
	t
ar
de
,	
ap
ar
ec
er
	d
e	
pr
on
to
	s
in
	a
lg
un
a	
ra
zó
n	

ap
ar
en
te
	o
	p
re
se
nt
ar
se
	l
ue
go
	d
e	
re
al
iz
ar
	a
lg
un
a	
ac
tiv
id
ad
	f
ís
ic
a	
o	

m
en
ta
lm
en
te
	a
go
ta
do
ra
.		

La
	fa
tig
a	
oc
ur
re
	c
om

o	
co
ns
ec
ue
nc
ia
	d
e	
lo
s	
ca
m
bi
os
	p
ro
du
ci
do
s	
po
r	
la
	

en
fe
rm
ed
ad
	e
n	
di
fe
re
nt
es
	p
ar
te
s	
de
l	c
ue
rp
o;
	p
er
o	
ta
m
bi
én
	in
flu
ye
n	
el
	

es
tr
és
,	l
a	
de
pr
es
ió
n,
	l
os
	p
ro
bl
em
as
	p
ar
a	
do
rm
ir
,	n
o	
re
al
iz
ar
	a
ct
iv
id
ad
	

fís
ic
a	
o	
co
m
o	
ef
ec
to
	se
cu
nd
ar
io
	d
e	
al
gu
no
s	m

ed
ic
am
en
to
s.	
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¿
D

e
 q

u
é
 m

a
n

e
r
a

 l
a

 d
ie

ta
 p

u
e
d

e
 t

e
n

e
r
 u

n
 e

fe
c
to

 
e
n

 l
a

 E
s
c
le

r
o
s
is

 M
ú

lt
ip

le
 (

E
M

)?
 

E
x

is
te

n
 t

re
s 

p
o

si
b

le
s 

m
e

ca
n

is
m

o
s,

 a
l 

in
fl

u
ir

 e
n

: 

E
l 

si
st

e
m

a
 i

n
m

u
n

e
: 

D
iv

e
rs

o
s 

fa
ct

o
re

s 
d

ie
té

ti
co

s 
p
u

e
d

e
n

 i
n

te
ra

ct
u

a
r 

co
n

 e
n

zi
m

a
s 

y
 c

é
lu

la
s.

 
P
o
r 

e
je

m
p
lo

, 
e
l 

co
n

su
m

o
 

d
e
 

ci
e
rt

o
s 

ti
p
o
s 

d
e
 

g
ra

sa
s 

se
 

h
a
 

v
in

cu
la

d
o
 

co
n

 
u

n
a
 

m
a
y
o
r 

in
fl

a
m

a
ci

ó
n

, 
m

ie
n

tr
a
s 

q
u

e
 

la
 

in
g
e
st

a
 

d
e
 

á
ci

d
o
s 

g
ra

so
s 

p
o
li

in
sa

tu
ra

d
o
s 

ti
e
n

e
 

e
l 

e
fe

ct
o
 

co
n

tr
a
ri

o
. 

F
lo

ra
 

in
te

st
in

a
l:

 
L
a
 

d
ie

ta
 

p
u

e
d

e
 

ll
e
v
a
r 

a
 

a
lt

e
ra

ci
o
n

e
s 

e
n

 
la

 
co

m
p
o
si

ci
ó
n

 
b
a
ct

e
ri

a
n

a
 

in
te

st
in

a
l,

 q
u

e
 p

u
e
d

e
n

 d
e
sp

la
za

r 
a
l 

si
st

e
m

a
 i

n
m

u
n

e
 h

a
ci

a
 u

n
 e

st
a
d

o
 p

ro
 o

 a
n

ti
-i

n
fl

a
m

a
to

ri
o
. 

P
o
r 

e
je

m
p
lo

, 
se

 h
a
 e

n
co

n
tr

a
d

o
 q

u
e
 l

a
 d

ie
ta

 o
cc

id
e
n

ta
l 

(c
a
ra

ct
e
ri

za
d

a
 c

o
m

o
 a

lt
a
 a

lt
a
 e

n
 

ca
rn

e
s 

ro
ja

s,
 
a
zú

ca
re

s 
re

fi
n

a
d

o
s,

 
sa

l 
y
 
g
ra

sa
 
sa

tu
ra

d
a
) 

p
ro

m
u

e
v
e
 
e
l 

d
e
se

q
u

il
ib

ri
o
 
e
n

 
la

 
m

ic
ro

b
io

ta
 i

n
te

st
in

a
l,

 f
a
v
o
re

ci
e
n

d
o
 l

a
 i

n
fl

a
m

a
ci

ó
n

. 

S
is

te
m

a
 n

e
rv

io
so

 c
e
n

tr
a
l:

 S
e
 c

re
e
 q

u
e
 a

lg
u

n
o
s 

a
li

m
e
n

to
s 

o
 d

ie
ta

s 
p
u

e
d

e
n

 t
e
n

e
r 

e
fe

ct
o
s 

p
ro

te
ct

o
re

s 
so

b
re

 e
l 

si
st

e
m

a
 n

e
rv

io
so

 c
e
n

tr
a
l.

 

 1

B
e
n

e
f
ic

io
s
 d

e
 l

le
v
a

r
 

u
n

a
 d

ie
ta

 s
a

n
a

 y
 

e
q
u

il
ib

r
a

d
a

 e
n

 l
a

 E
M

 

P
u

e
d

e
 a

yu
d

a
r 

a
: 

•
A

liv
ia

r 
la

 f
a

ti
g

a
. 

•
M

a
n

te
n

e
r 

la
s 

fu
n

ci
o

n
e

s 

in
te

st
in

a
le

s.
 

•
M

e
jo

ra
r 

la
 s

a
lu

d
 d

e
 la

 

p
ie

l y
 lo

s 
h

u
e

so
s.

 

•
F

o
rt

a
le

ce
r 

e
l c

o
ra

zó
n

. 

•
M

e
jo

ra
r 

la
 f

u
e

rz
a

 

m
u

sc
u

la
r 

y 
fl

e
xi

b
ili

d
a

d
. 

•
C

o
n

tr
o

la
r 

e
l a

u
m

e
n

to
 

d
e

 p
e

so
.  

•
R

e
d

u
ci

r 
e

l r
ie

sg
o

 d
e

 

e
n

fe
rm

e
d

a
d

e
s 

ca
rd

ía
ca

s 
y 

o
st

e
o

p
o

r o
si

s.
 

C
a

r
a

c
te

r
ís

ti
c
a

s
 d

e
 

u
n

a
 d

ie
ta

 s
a

lu
d

a
b

le
 

p
a

r
a

 l
a

 E
M

 

•
P

ro
ve

e
 la

 c
a

n
ti

d
a

d
 

a
d

e
cu

a
d

a
 d

e
 e

n
e

rg
ía

. 

•
E

s 
va

ri
a

d
a

.  

•
T

ie
n

e
 a

p
o

rt
e

 d
e

 a
g

u
a

, 

ve
g

e
ta

le
s,

 c
e

r e
a

le
s 

in
te

g
ra

le
s,

 

le
g

u
m

in
o

sa
s,

 f
ru

ta
s 

y 

p
e

sc
a

d
o

.  

•
In

cl
u

ye
 a

lim
e

n
to

s 

p
re

b
ió

ti
co

s 
y 

p
r o

b
ió

ti
co

s.
  

•
In

cl
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Clínica de Functonalidad de Esclerosis Mú.lhple Hospital San Juan de Dios 

EJERCICIO FÍSICO EN LA ESCLEROSIS MOLTIPLE 
Beneficios, recomendaciones y ejercicios prácticos 

Es posible que pensemos que la fat iga, ta 
debllld1d, o IH dtflcultadH de eqylUbrfo y 
coordinación de la EM nos Impiden hacet' 
ejercicio. 

El e jercicio es Importante porque el 
sedentarismo se asocia a mUltiples 
factores de riesgo par1 nue1tr1 nlYd, 
como In enfermedades coronarias, el 
aumento de pHo, la debilidad muscular, la 
dis minución de la densidad ósea y una 
mayor propensión a 111 caídas y 111 
ftacturas. 

Numerosas Investigaciones han 
encontrado que la reaHuclón de actlvkhtd 
fisica nos ayuda a manejar los sintomas de 
11 enfermedad, y 1 mejorar nuHtr1 salud y 
bienestar. Entre los Mneflclos de la 
1ctlvid.-:I fi1ic1 se encuentran: 

Mejor salud cardlovascular 
Mejoras en la fuena y el equ;librio 
Mejor-as •n la función urinaria • 
lntestlnal 
Menor fatig• y depresión 
Mejoras en el estado de iinimo 
Mejora' en la función cognitiva 
Mayot panlcfpaclón e n actlvldadu 
social&S 

La Organización Mundial de la Salud afirma 
que la actividad flslc.a Incluye no 1610 el 
ejercicio como tal. sino cualquier otra 
actividad que requiera movimiento 
corporal y gasto de energía. Por ejemplo, 
las actividades recreativas o d• ocio, los 
juegos, los desplazamientos a pie o en 
blclclet1, el trab1Jo H1lco, IH tareas 
domésticas. e ntre otras.. La Hational 
Muhlple sctero1l1 soclety, uocl1cl6n 
estadOunidénse de EM1 r•comtenda 
reallur alr•dedor de 20 minutos de 
act ividad ffslca al día. 

Oll'l(MS~ 

Recomondaciones genoralos para la actividad fisica 

Mante'*'ff 11ctfvros.. La EM no d.t>e convertlrM en un Impedimento 
para disfrutar de la actividad fislca, se pueden modificar las 
11ctlvldadK o recurrir a otro tJpo de ejeorclc5os. 

Buscar ayucta pt'ofe.s.ional: un programa de ejercicio tislco debe 
adaptarse a IH capacidedes y timf&Kiones ff.~fficas de ca.da 
perSona. 

Antes de iniciar cualquief rutina de ejercici0$. es importante 
cons·utur con un terapeuta fl'sko con •xpretiencla on EM, para quo 

ayude a disei'\ar, revisar y supervisar lo que se va a hac&r. 

No excederse de los 60 minutos por díii. Tome en cuenta les 
aetividadK que dtobe- hac.r durante el día, para evitar fatigarse die 

más. 

DetenetrH lnm.ctlat.arnente si e.lente cansancio o dolor. 

Entre los ejef'cicios recomendados, se encuentran la natación (en una 
piscina con ¡tgua temperada o tría). la etrPtka. yo91, pll;ates_ ejercidos 
de coordinación y pesa.s.. 

s¡ no acostumbr• tl.Ker eJerck:Jo, empiece por salir a camin41r unos 
minutos af día, y gradualrnent• au.nwnte la htt•nsklad.. SI acostumbra 
hacer ejercicio de alto impacto, puede mantener su rutina. 

Después de una Cf'lsit, mantenga reposo pOf' dos seman&s, antes de 
rotomar ~ ejercido·. 

Hacer ejercieio en embientes con una ventilación adecuad•, 
preferiblemente al aire libt'e, con ituminactón natural o lu.x artificial 
blanca. 

Procure evitar las aglomeraciones de personas. 

Hacer ojercic1o ·temprano en la maftana o en la tardo, para evitar la 

expo5ición al sol. 

usar ropa de colores et.aros y. pr•t.ftbktment•. ese a)9odón. 

usar ventilad04'éS y consumir líquidos. para evita.r el 
sobrecetentamiento y la de5hkfratación. 

Chntca de r u ncionnhdad de Esclercsts Múltiple KO'ipital S:m Juan dr Otos 

EJERCICIOS DE ESTIRAMIENTO 

EJERCICIOS DE ESTIRAMIENTO DE MIEMBROS INFERIORES 

o 
Presione contra La cama. la parte 

posterior de i. rodill•. contr•veodoel 
muslo. Mantenga l)Or 6 qundos v repita 

10-

o 

Eleve la piem. aJectoda a lOcentimétroo 
de la cama. Mantónpla por 6 segundos. 

Repita10~ 

Levante JA pierna con 1.1 rodilla estirad.> 
vmanténs>l&poró~ 

Repita l Oveces. 

0 

Doble la roclilla todo lo poslble. 
M.lnt<ngai. por 6 segun<loo. 

Repita to,,...._ 

e 
Cambie de posición. Eleve la pierna 

afectada v man tensa la por 6 seeuruloo (el 
dedo gordo del ple debe seiiai..r hacia el 

ll!Clio). 

Can la rodilla doblada.despegue el muslo 
de la e>m>. M•nt<nsal• por6 squndos. 

RepitolO.,..... 

e 

4, Estire la rodilla como se muestra en el 
dibujo. Mantén'31& J>Or 6 segundos. 

Rq>lta 10 veces. 

J 
EJERCICIOS DE ESTIRAMIENTO DE MIEMBROS SUPERIORES 

Reoliur los ejerdclos d<>S v..,.. al dla. de 15 • 20 repeticiones.con peso• tolerando. 

a ~ t·." 

©a_ 
NOTA: No iniciar los ejercicios sin la indicación de su fisioterapeuta o de su médico. 

-1m6gen~wrrinh11ftd.:15 pOr"Rodolfo J-Od~go,i:-'!lliotM~det MSJO 
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Chnu:a de runcionnhdad de Esclercsts Múltiple KO'ipital S:m Juan dr Otos 

8~ iú 6ú~f4M'/a,ucJtMi~ ~e, 

A continuación, se P<~ntan ejer'd eios .sugctíc:fos PO< el fisioter&peute Jav1cr GO:eita Rodti:guez: y 18 enfermel'3 Ro<:fo Lotano 
Magdalena, en su libro Esclerosis MUftlple: EjerciciOs d& Fisioceropi'o en lo piscina y en el hogar. para mejo<a1 y manc6()&f laS 
funciones fisieas que pe.rmrten tener una mejor calidad de vida y desempeñar las actividades de la vida cotidiana. Estos 

ejercidos pretenden ayudar» a tolérar un mayor éSfl.Jérzo físico, aumemar él tiempo <¡ue puedé pasar dé p ié, mej<>tar la p<>Stura. 

la movilidad (sjempré que sea posible) y el equilibrio. 

Consejos generales 

AmbOS profesk>nates recomiendan realizar tos e;erclclos con ropa eomOda y en un ambiente fresco. 

No indican número d e repeticiones para.cada ejercicio porque oonsidet"an que usted. mejor que nadie,-conoce 

sus límitesy:sabe.cómodostriiCar IOSéJEHCicios. 

AecomJend i>n no .$0brepa~r los 4S minutos; de ejercJclo y alt~rnar los eJerckk>$ c:on periodos de descanso. 

Procur~ tener a oua PC'f 90na aciotnpal\ándo¡e mi.entras 1e-allza estoseje!'Cictos, 

Antés de empézar a haeer MtOS ejercicios, revf:Selos. cOt\ su m~ieo o su fisioterapeutc1 para deté1 minar .si son 
apropiildos para usted. 

EJERCICIOS DE EQUILIBRIO 

Objotivo: Controlar la postura y mejorar el balance y la coordinación 

lndlcaclon.1 gen•rales: 
LOS ejeteleJos coMisten en provocar de~civilibrios <lt.Je <Je.ben ser COtl"'t>ens&dos por usted. por 10 que deben hace:rs:e 

lentamcnt&. Pdmoro.. debo Intentar mantenet •a postu'D lndk;ada, Tras man.tene-r la postut&. S& le prO\IOCafán d0S0qulllbf'ios 

que-debe Intentar' eompen!ar. L°' t-mpuj~ son lent°' y suave$, y deben hace~ del Jedo en el qu e usted ti<!nde a ate:r.se. para 

corregir hada él otto lado. 

1. Siéntese en una C8ma alta, co·n la espalda recta, sin apoyar 

los ples en el S\lelo. 1} e; Est¡ré ros brazos a la altu ra dé los hombros con las manos 

entrelazadas. 

Suba los b razos encima de la cabeza. cogiendo aire. 

Baje .los tx'azos a la álturá dé los hombros, .soltando él aire. 

itt1 
2. Siéntese en una cam.a alui con la espalda recta, sin apoyar 

los pies en el $1Jelo. 

Manténga los b razas- a la altura de los hombros durante 

todo el aje<cicfo. 
lleve los bfazos hacia u n lado. girando et tronco, 

m anteniendo (a posición de las piernas y cogiendo aire. 

Vue~a hacia el cenuo soltando el aire. 

Cire hacia el ouo lado, cogiendo aire. 

Regrese al centro, soitando el aire. 

Clinica de funcionalidad de Esclerosis Mt'.tltiple Hospital San Juan de Dios 

:S. Siéntese en una cama alta con la espalda recta, sin apoyar los 

pies en el suelo. tl Apoye los brazos e ambos. lados del C\lerpo, 

Desplace su peso h;:icia la cadera dé u n lado. 

Regfese a la posidOn inicial. 

Desplace el peso hacia el otro lado, de ~ual manera. 

Regrese a la posidón inicial. 

;:::::::-

4. Siéntese en u na cama alta con la espalda recta, ·sin apoyar los pies 

en el suelo. 

Mantenga los brazos a la altura de los hombros durante todo el 

ejercicio. 

Lleve los brazos h acia un lado, girando el tronco, llevand o hacia el 

PéCho la plorna dél lado hacia el que e>sta glrar\do. m ientras agar<a 

aire. 
Vuelva hada el centro soltando el aire. 

Gire hada él otro lado, llevtindo hada el pecho la pierna del lado 

hacii el que está girando, mientnis agarra aire. 

Regrese al centro. soltando el aire. 

S. Siéntese en una cama alta con la espalda recta, sin apoyar 105 ples 

en el suelo. 

Apoye los brazos a ambos lados del cuetpo. 
Desp lace su peso hacia la cadera de un lado. Ueve la rodilla d el 

lado que no carga hacia et pecho y suba el b razo contrario haci:J 

arriba. 
Regrese a la posición inicial 

Repita el ejercicio pe-ro del lado contrario del cuerpo. 

Regíese a la pos¡dó-n inl('.iaL 

J~L 
Ejercicios que requieren e.l apoyo de un compañero 

6. Siéntfie en la cama, con los pies a~ad0$ en ee svelo 

At>OY'! los brazos en la cama para estfrar ta espalda_ 

Su compat\éfO se coloca deuás suyo. Mantenga la espalda 

cecta pero ap~la en el pecho de su compañero. 

Coloque svs manos en los costados. para estabilizarse. 

Su compañero te irá retirando el soporte poco a poco, hasta 

$Vje:<arlo solo desde los hombros. 

7. Siéntese en la cama con los pies apoyados en el soelo. 

descansando svs manos sobre sus piernas.. 

Su compal-le<o se coloc:a detrás suyo yva a llevar el péSO 

de su cuerpo d e una cadera a la oua. lentamente . 

Usted le ayuda a h acerlo y, cvan d o nota qu e pJetde el 

equilibrio, re_g íeso al cénuo. Répetír hada el ouo lado. 

• Si hay temblor <:Je tronco, su cornpañeto ¡e coloca 

d etrás suyo y lo sujeta suavemente, sin desplaiarlo . 
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H 
,\, 

8. Colóqvese de pie, <:on los pies paralelos y lígeramente 

separados. 
Su compañero se coloca eo frente~ y lo agarra de 
los antebr~l0$. 
Mantenga Ja espalda y los b ratos estirt1dos Mientras 

su compatiero rota su cuOf'po hada un lado. 

Cuando sienta el desequ ilibrio, regrese a l centro. 
su compaMro luego lo rotará hacia el otro lado. 

9. Colóquese de pie, con los pies paralelos y ligeramente 
.se-patados. 
Su compañero se coloca en ftente 5uyo y fo agarra de 105 

an tebraios. 

Mant~nga la espalda y tos brazos estirados mlenttas su 
oompañero k> empuja hacia atrás. 
Cuando sienta que se va a caer. regrese hacia adelante. 

Su compañero luego lo empujara hacia adelante y 

cuando sienta cive se ve a caer. regrese hacia atrás. 

10.COl6'quese de pie, con los pies ,:saralek>sy Hge.ramente 
separados. 

EJERCICIOS DE MARCHA 

Su compañero se coloca a su lado. separa el brazo de 

ese iadoyk> apoya bajoS<J axila. 
Le sujeta f!I br'ato por el cocso y .apoya 18 otra maf\O ~n su 

hombro, 
Su compañero lo empujará suavemente hacia et lado 
opuesto y luego hacfa el lado en +>I que se encuentre, 

Intente evitar que su compañero lo desplace. 

ObjetivM: Mejorar los movimientos necesaños para trasladarse de un '8do a otro, reducir Ja fatiga, evirar malas posturas y 

~jotat la distribución del peso cotpotal 

l. Ponerse de ple, con apoyo en las manos a ambos lados. 

SitUé'Si&.con los p ies pafalelos, ligeramente separados-y 

tas rodillas estiradas, 

Cargue el peso a un lado. arqueando la espalda hacia el 

lado contratlo para comp&ns.a' el equilibrio. 

cargue el p&So hacia el o tro lado. 

Mantenga siempre las manos apoyadas. 

Clinic:a de runcionnlidad de E~clercsis Múltiple Hospital S:ln Juan dr- Dios 

~, 

~r~, 
!&~ 

2. Cok>que un pie de-lante y el otro detras. en posición de paso~ 
Mantenga la e-spaJdtt re-et.a durant& todo et movimiento. 

Lleve el peso a la pierna de adelante con la rodilla estirada, 
Con la pierna de atrás, dobte la sodilla y despegue el talón del 

suéio, man[énga los doctos apoyados en G-J suélo. 

3. Cok>que un pie delante y el otro attás. en posición de paso .. 
Oé un paso hacia d&lamo y hacia auás. 
Lleve et peso hacia adelante, estirando la rodilla. 
con la pierna dé atrás., dobfe la 1od1lla y dé él peso. Apoye el 

ple. slnarrasuar losdedosycafgue el peso, 

lleve el peso hacia a tras y dé un paso hacia atras con pierna 

C¡ue avanzó. 
Cambie la situación de las piernas. Oé un paso con le otra. 

h 
4. Sitüese sotire el peldaño de una escalera. Ptocure tener 

apoyo para ambas m anos. 

Baje u.na pi.ema. La rodllla de la otra ple-rna se dobla despacio. 
Vuelva a subir la pierna al peldaf'lo. La fodilla de fa pierna que 
esti apoyada debe volver hacia atrás lentamente. 
Manténga la ospalda tocta. 

.s. Camine-siguiendo una línea recta. 

Coloque un pie delante del otro. 

Separe kls b<a?os para mantener el 
equilibrio. t 

6. Sitúese de pie, ap~<e sus manos en una barra 
(preferib lemente dos). 

Camine. haci~ delante. 

Avance el brazo y la pierna contrarios. a la vez. 
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EJERCICIOS DE FORTALECIMIENTO 

Objetivo: Mantener y mejorar t¡¡i fuerza de los músculos. 

1. Tumbafse boc.a aulba. 
(a~ Llevar la rodilla hacia el pecho y los dedos del pie hacia 

usted. arrastre el talón por eJ sueña. Lentamente.. deslice el 

talón para vofvet a ta posición inicial. 

~~ 
~~ (b) Lleve el tafón ha$W! tocar lil rodilla contraria. Lentamente, 

estire la piema pafi:I volver a la posición Inicial. ~ .. 
(e) Deslice el calón por &I bofd& de la p ie<oa contraria, dasdé 
el tobillo hasta tocar la rodilla, lentamente, baje-desJfz.ando 
de la m isma manera. ~"tet-~ 

~~~~ ) } 
~"-

l. Siéntese boca arriba sobre una superfi<::ie 

cómoda en el suelo. 
Forme un ángulo íécto al apoyar la espalda en et 
weloyestirar las pierna$contra la pared. 

UéVar uñc'I todilta hacia el péChO, y déSpuéS h acia 

arriba. apoyando el talón e-n la pared. 
cambie de pierna. 

3. Siént&Se Qn una cama alta con la espalda recta. Apoye la 

planta del pie'SObfe una bola, en ángulo recto. Mantenga 

ésta posición. ~~ 
r~-

ueva la bola hacia delante, rodando hasta apoyar el talón 

y estirar la rodilla. 
Ueve la bola hacia atrás. hasta doblar la rodilla y apoyar los 

dklos. 
Repita el ejerc;.i<::io <::on la otra pierna. 

4. Sitúese de pie, m irando hacia la pared. 

(a) Apoye la mano en la pared a la altura del hombro, con 
los dedos mítar')do hacia fuer~ y el codo Jiger.a~nt~ 

doblado. 

Deje caer e l peso progresivamente sobfe la mano sin 

doblar más et codO. 
Aguante Vn0$ ¡eg1,,1ndoi y retire e l peso de esa ma.no 
poco a poco. 
Repita el eje<dcio con el otro brazo. 

(bt Apoye la mano en la pared a la alt ura del hombro. 

Oeshce su m;¡¡no had.a arriba, trepandQ con los dedos 
como si hubi~ra p&ldaflos. 

Repita el eje<clcio con el otro brazo. 

Clinic:a de runcionnlidad de E~clercsis Múltiple Hospital San Juan d" Dios 

s. Túmbesé boca aaiba. 

Mantefl!;la el brazo con el codo recto y la mano 

abierta apuntando al techo. 
De<spegue Jevem&nt& el hombro tratando de 

tocar el techo. Mantenga la posición 
Vuelva a apoyar el hombro, con el codo estirado. 

Repita con et otro brato. 

~l~ 6. Túmbeie boca arriba, con los brazos, al Jado del cverpo, 

Suba el brazo hacia ef techo a la misma vez que abre la 

mano y dobla la muneca hada atrás. 

--. )) 

~~ 
eaJe~ braz.oa la m isma vez que cierra la mano y dobla 
l:a m uñeca hac.ia·del-ante. Mantenga el codo estirado e n 

todo momento. 
~epltai el ejercicio c:on el otro btazo. 

7. Slénte$e de rodllla.s. con un br.lzo hacia delante con la 
mano apoyada en una bola, la otra mano apoyaOO en el 

suelo y la espalda recta. 
Desplace la bola hacia afuera, haci.endo un circulo~ 
votver al oontro. 

Ptocure llevar el peso del cuerpo repartido h acia la bola. 

Mantenga la mano sobre la bola durante el recorrido 
d rcular. 

Repita ef ejercicio con ~otro brazo. 

Fuente: 

~I ~ 
lb1fil 4 

Todos los ejercicios e imágenes fueron tomados de Cüeita Rodrlguez. J., & Lozano, Magdalena, R, (2012). 
Esclerosis Mültlp te: Ejerc icios de Fisioterapia en la Piscina y el Hogor. España: Scheñng d e España. Disponible 

en http//www.fundacionciem org/PDF/PublicacionesZ/4-Esc1eroslsMultlpteEjercic1osDeFlsioterapia.p<ll 
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1

COCINA
Instalar estanterías y armarios a una altura 
accesible. Si no es posible, colocar a la altura 
de la cintura los utensilios más utilizados.
Colocar una alfombra de goma y usar zapatos 
de goma en zonas mojadas o enceradas. 
Usar cera no deslizante en el suelo de la 
cocina. 
Marcar con claridad las posiciones “abierta” y 
“cerrada” de la llave de gas.
Instalar una mesa con patas firmes.  

2

4 3

5 6

BAÑO

ESCALERAS ILUMINACIÓN

MUEBLES SUELO

Instalar alfombra o cintas antideslizantes en 
la ducha o bañera, o usar zapatos de ducha. 
Sentarse en una silla de ducha al bañarse.
Instalar una barra en la ducha o bañera, para 
apoyarse al entrar y salir. 
Instalar barras cerca del inodoro, para 
apoyarse al sentarse y levantarse. 
Si el asiento del inodoro es demasiado bajo, 
utilice un elevador de asiento.
Colocar los armarios o estantes a una altura 
accesible.
Retirar los cerrojos de la puerta o utilizar 
cerrojos que puedan abrirse desde ambos 
lados, para permitirle a otras personas entrar 
si se produce una caída. O bien, optar por 
bañarse con la puerta abierta. 

Tener rellanos para tomar descansos 
mientras sube los escalones.  
Tener peldaños con una altura menor a 15 
centímetros. 
Instalar pasamanos cilíndricos a 2.5-5 
centímetros de la pared y que se prolonguen 
más allá del primer y último peldaño. 
Asegurarse que estén bien anclados a ambos 
lados de la escalera. 
Colocar huellas antideslizantes en todos los 
peldaños. 

Colocar luces potentes en todas las áreas de 
la casa. Es preferible que la luz sea blanca, y 
no amarilla, para reducir la fatiga.
Reducir el deslumbramiento con una luz de 
distribución uniforme, luces indirectas o 
sombras translúcidas. 
Instalar interruptores en la entrada de todas 
las habitaciones, que sean accesibles para 
cualquier persona, para evitar atravesar una 
habitación a oscuras.  
Instalar luces adecuadas al principio y el final 
de las escaleras. Puede utilizar luces 
nocturnas o adhesivos reflectantes para 
señalar la localización de los peldaños.  

Disponer los muebles de modo que no 
interfieran el paso.
Evitar las entradas con mobiliario excesivo.
Usar mesas suficientemente estables para 
soportar el peso de una persona inclinada 
sobre sus bordes.
Usar sillas con respaldo alto para aumentar el 
apoyo para el cuello. 
Usar sillas con apoyabrazos que se extiendan 
hacia adelante lo suficiente para poder 
apoyarse al levantarse o sentarse.
Evitar las sillas, mesas y demás muebles con 
ruedas.
Arreglar patas de mesas y sillas que estén 
rotas o desequilibradas. 

Utilizar alfombras y felpudos adherentes o 
fijarlos para evitar que se arruguen.
Reparar o sustituir las alfombras rotas.
Recoger cables y cordones o fijarlos, para que 
no queden sueltos en el suelo.
Barrer el suelo para evitar que materiales 
resbalosos.
Usar cera antideslizante para el suelo. 
Mantener el piso seco.

Recomendaciones para 
Minimizar el riesgo de caídas 

en el hogar

Minimizar el riesgo de caídas 

en el hogar

Minimizar el riesgo de caídas 

en el hogar

Minimizar el riesgo de caídas 

en el hogar

Cuando alguien en casa tiene un diagnóstico de Esclerosis Múltiple, es importante adaptar y 
modificar el entorno para prevenir situaciones de peligro, como las caídas, facilitar la realización de 
actividades, y aumentar la autonomía y calidad de vida. Algunas características de la EM aumentan  

la dificultad para movilizarse y el riesgo de tropezarse, resbalarse y caer. A continuación se 
presentan cambios sencillos que se pueden realizar en el hogar para minimizar el riesgo de las 

caídas.

Clínica de Esclerosis Múltiple                                                                                                                                                                                                        Hospital San Juan de Dios
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c
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 c
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u
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c
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 d
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h
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 c
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 d
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 d
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 c
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 C
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l 
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 c
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 d
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 d
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 c
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 d
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 l
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 p
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c
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 d
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 c
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 d
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 d
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c
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 p
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 d
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 p
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 d
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 d
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d
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b
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p

e
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d
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 D
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o
n
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 d
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 c
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 c
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a
s
 y

 p
re
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s
 p
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.  
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c
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 d
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c
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 d
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c
e

s
o

 u
n

iv
e

rs
a

l 
a

 e
n

to
rn

o
s
, 

p
ro

c
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, b
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, p
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 d
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 d
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 d
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 l
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 d
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 d
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 r
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 c
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 d
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u
rs

o
 h

u
m

a
n

o
 e

s
p

e
c

ia
li
z
a

d
o

, y
 l

a
s
 

a
d

e
c

u
a

c
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c
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 m
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.
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 d
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 d
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 d
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c
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h

íb
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e

s
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e
d
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 d
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n
a

 q
u

e
 c

u
m

p
le

 c
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n
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o
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.

  

L
a
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g

a
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o
 d

e
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 b
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n
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a
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, c
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n
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u

b
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a
c
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n
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l 

e
m

p
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 d

e
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a
s
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e
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o
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a
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 c

o
n

 

d
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c
a

p
a

c
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a
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.
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 c
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p
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o
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 d
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c
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 c
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 r
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 p
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 d
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c
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 c
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 d
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 d
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 p
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p
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c
e

ra
d

o
s
. 

D
E
R

E
C

H
O

 A
 L

A
 C

U
L
T
U

R
A

, 
E
L
 D

E
P

O
R

T
E
 Y

 

L
A

 R
E
C

R
E
A

C
IO

N

L
a

 L
e

y
 7

6
0

0
 e

s
ti

p
u

la
 q

u
e

 l
o

s
 e

s
p

a
c

io
s
 e

n
 l

o
s
 q

u
e

 s
e

 

ll
e

v
e

n
 a

 c
a

b
o

 a
c

ti
v

id
a

d
e

s
 c

u
lt

u
ra

le
s
, d

e
p

o
rt

iv
a

s
 o

 

re
c

re
a

ti
v

a
s
 d
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Anexo 15. Instrumento de Evaluación de Talleres  

Evaluación del Taller 

(Tema /Fecha) 

 

1. ¿Considera importante recibir 

información sobre este tema, dirigida 

a pacientes con esclerosis múltiple y 

sus familiares? 

Sí ______ No ______ 

 

2. Anteriormente, ¿ha recibido 

información sobre este tema? 

Sí ______ No ______ 

 

3. ¿Considera que la charla o el taller 

cubrió la información básica sobre 

este tema, tanto para el/la paciente 

como sus familiares? 

Sí ______ No ______ 

 

4. ¿Considera que la(s) encargada(s) de 

la charla o el taller respondieron 

satisfactoriamente las dudas e 

inquietudes que surgieron? 

Sí ______ No ______ 

 

5. ¿Considera importante que se 

continúen realizando talleres o charlas 

de este tipo? 

Sí ______ No ______ 

 

6. ¿Estaría dispuesto a asistir a más 

charlas o talleres en el Hospital San 

Juan de Dios? 

Sí ______ No ______ 

7. ¿Tiene alguna recomendación o comentario sobre esta charla o taller o sobre futuras 

charlas o talleres? Si es así, por favor indíquelo en el siguiente espacio.  

 

 

 

 

 

 

¡Gracias por su participación! 
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Anexo 16. Planeamiento del Libro Psicoeducativo “Viviendo con EM” 
 

Planeamiento del Libro Psicoeducativo 

“Viviendo con Esclerosis Múltiple, la enfermedad de las mil caras” 

Introducción 

Los principales lineamientos de atención de la esclerosis múltiple (EM), basados en 

evidencia, recomiendan que los centros de salud elaboren, actualicen y distribuyan material 

psicoeducativo para los y las pacientes y sus familias (European Multiple Sclerosis Platform, 2012; 

Ministerio de Salud de Chile, 2010; NICE, 2014). La EM, al igual que la mayoría de las 

enfermedades crónicas, requiere una participación activa del o la paciente en la toma de decisiones, 

la adherencia a los tratamientos, la modificación del estilo de vida y el manejo de la discapacidad, 

los síntomas y secuelas para mantener o maximizar la funcionalidad, la independencia y la calidad 

de vida (Kidd et al., 2017). Para esto, es esencial que entiendan su enfermedad y que cuenten con 

información científica, clara, confiable y actualizada (Heesen et al., 2018). 

Asimismo, en la literatura, se ha reportado ampliamente que desde el momento en el que 

reciben el diagnóstico, los y las pacientes y sus familiares solicitan información a los proveedores 

de servicios de atención a la salud; pero que en ocasiones, esta demanda queda insatisfecha 

(Heesen et al., 2014); usualmente debido a las limitaciones del tiempo de atención en las 

instituciones hospitalarias (Solari, 2014). Se ha propuesta, entonces, que los centros de salud 

elaboren materiales informativos escritos para distribuir a los usuarios y usuarias como 

complemento de la educación que brindan desde que se comunica el diagnóstico de la enfermedad 

(Solari, 2014).  

La Asesora Técnica de la Práctica Dirigida se ha comprometido, desde hace más de 20 

años, con la educación de los y las pacientes y sus familiares. Para esto, dirige un programa de 

charlas mensuales y elabora material escrito para distribuir en su consulta. Durante años, ha 

recopilado, sistematizado y redactado información sobre la enfermedad y su manejo para crear un 

manual educativo. Es así que nace la propuesta de crear el libro psicoeducativo “Viviendo con 

Esclerosis Múltiple, la enfermedad de las mil caras”, con el objetivo de unificar los diferentes 

materiales educativos y demás información recopilada durante años y ampliar el contenido 
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temático para incluir aspectos psicosociales de la vida con EM y pertinentes al cuido informal de 

los y las pacientes.  

Se propone que el libro cubra los aspectos biológicos, psicológicos y sociales de vivir con 

una condición como la EM, o de brindar cuido y asistencia a una persona que la padece, 

clasificados de la siguiente forma: 

Parte I. Información general sobre la EM 

Parte II. Manejo de los síntomas más comunes de la EM 

Parte III. Estilo de vida saludable en la EM 

Parte IV. Aspectos de la vida cotidiana y EM 

Parte V. Construir una vida significativa con EM 

Parte VI. Cuidar a una persona diagnosticada con EM 

A continuación, se describen los objetivos y los contenidos de cada una de estas partes; y 

se presenta las principales referencias bibliográficas utilizadas para la creación del libro.  

 
Parte I. Información general sobre la EM 

Objetivos 

• Explicar la relación de la EM con el sistema nervioso central y el sistema inmune  

• Definir la esclerosis múltiple, sus características, datos epidemiológicos, clasificiación, 

etiología, síntomas, diagnóstico y tratamiento 

 

Contenido temático 

• Definición del Sistema Nervioso Central y la neurona 

• Definición de la Esclerosis Múltiple como enfermedad crónica y neurodegenerativa, mediada 

por el sistema inmune 

• Fisiopatología y características de la EM 

• Datos epidemiológicos, globales y nacionales, sobre la EM 
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• Tipos de EM 

• Proceso y técnicas de diagnóstico 

• Síntomas comunes de la EM 

• Brotes,crisis o recaídas 

• Tratamientos disponibles para la EM: tratamiento modificador, tratamiento del brote, 

tratamiento sintomático, medicina alternativa y complementaria, rehabilitación  

• Atención interdisciplinaria e integral de la EM (definir cuáles profesionales suelen estar 

involucrados en el abordaje de la EM, introducir a los y las pacientes y sus familias como parte 

de los equipos médicos) 

 

Referencias bibliográficas 

Material brindado por la Asesora Técnica, complementado con: 

Finlayson, M. (2013). Multiple Sclerosis Rehabilitation: From Impairment to Participation. 

Estados Unidos: CRC Press.  

Giesser, B. (2016). Primer on Multiple Sclerosis. Nueva York: Oxford University Press. 

Kalb, R. (2012). Multiple Sclerosis: The Questions You Have, the Answers You Need. Nueva York: 

Demos Health. 

Kalb, R., Giesser, B., & Costello, K. (2012). Multiple Sclerosis for Dummies. Nueva Jersey: John 

Wiley & Sons. 

Multiple Sclerosis International Federation. (2018). What is MS? Recuperado de 

https://www.msif.org/about-ms/what-is-ms 

Schaeffer, J., Cossetti, C., Mallucci, G., & Pluchino, S. (2015). Multiple Sclerosis. En M. 

Zigmond, L., Rowland & J. Coyle (Editores), Neurobiology of Brain Disorders, Biological 

Basiss of Neurological and Psychiatric Disorders. Estados Unidos: Elsevier Science & 

Technology Books. doi:10.1016/B978-0-12-398270-4.00030-6 

Sontheimer, H. (2015). Diseases of the Nervous System. Estados Unidos: Academic Press.  
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Parte II. Manejo de los síntomas más comunes de la EM 

Objetivos 

• Presentar la definición, características, prevalencia, causas y líneas de tratamiento para los 

síntomas más comunes de la EM 

• Brindar recomendaciones para el manejo de los síntomas en la vida cotidiana 

 

Contenido temático

• Fatiga 

• Trastornos de la marcha 

• Espasticidad 

• Dolor y trastornos sensitivos 

• Trastornos visuales 

• Trastornos urinarios 

• Trastornos intestinales  

• Trastornos del habla y la deglución 

• Trastornos cognitivos 

• Depresión 

• Disfunción sexual  

 

Referencias bibliográficas 

Material brindado por la Asesora Técnica, complementado con: 

Amato, M.P., & Goretti, B. (2016). Cognitive Impairment in Multiple Sclerosis. En R. Arnon & 

A. Miller (Editores), Translational Neuroimmunology in Multiple Sclerosis (pp. 365-384). 

Londres: Academic Press. 

Bartolomé, I., García, L., Otxoa, E., Brunet, E., Gómez i Illan, R., & Murie, M. (2018). Guía de 

Ejercicios sobre espasticidad en esclerosis múltiple. Madrid: Ediciones Mayo. Recuperado 

de https://www.esclerosismultiple.com/ftp_publico/Guia_EjerciciosEspasticidadEM.pdf 

Beh, S., Frohman, E., & Frohman, T. (2016). Neuro-opthalmologic Manifestations of Multiple 

Sclerosis. En B.S. Giesser, Primer on Multiple Sclerosis (pp. 185-212). Nueva York: 

Oxford University Press. 

Budgar, L., Carlson, C., Clark, C., Costello, K., Julian, K., Kalb, R., Koch, K., Leonard, S., Lill, 

D., McDonell, J., & Serratoni, M. (2015). Control de Problemas Intestinales & Urinarios 

con EM. Estados Unidos: National Multiple Sclerosis Society. Recuperado de 
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https://www.nationalmssociety.org/NationalMSSociety/media/MSNationalFiles/Docume

nts/naep_2015_book_SPN_FINAL.pdf 

Campea, S., & Haselkorn, J. (2016). Disorders of Mobility in Multiple Sclerosis. En B.S. Giesser, 

Primer on Multiple Sclerosis (pp. 223-232). Nueva York: Oxford University Press. 

Carlson, C., Carlson, W., Eades, J., Kalb, R., Koch, K., Law, N., Leonard, S., Lill, D., Schneider, 

D., & Tilmann, C. (2012). Managing Pain & Sleep Issues in Multiple Sclerosis. Estados 

Unidos: National Multiple Sclerosis Society. Recuperado de 

https://mssociety.ca/en/pdf/managing-pain-and-sleep-issues-in-ms-EN.pdf 

Family Caregiver Alliance. (2017). Caring for Adults with Cognitive and Memory Impairment. 

Recuperado de https://www.caregiver.org/caring-adults-cognitive-and-memory-

impairment 

Finlayson, M. (2013). Multiple Sclerosis Rehabilitation: From Impairment to Participation. 

Estados Unidos: CRC Press. 

Foley, F.W., & Werner, M.A. (2016). How MS Affects Sexuality and Intimacy. En R.Kalb 

(Editora), Multiple Sclerosis: The Questions You Have, The Answers You Need (pp.147-

170). Nueva York: Demos Health.  

Foley, F.W. (2016). Assessment and Treatment of Sexual Dysfunction in Multiple Sclerosis. En 

B.S. Giesser (Editora), Primer on Multiple Sclerosis (pp.249-258). Nueva York: Oxford 

University Press.  

Gackle, C. (2012). The Role of Occupational Therapy: Strategies to Enhance Independence and 

Productivity at Home and at Work. En R. Kalb (Editora), Multiple Sclerosis: The Questions 

You Have, The Answers You Need (pp.127-146). Nueva York: Demos Medical Publishing. 

Halper, J. (2012). Parterning with an MS Nurse to Enhance Wellness: Key Management Concepts. 

En R. Kalb (Editora), Multiple Sclerosis: The Questions You Have, The Answers You Need 

(pp.87-105). Nueva York: Demos Health.  

Holland, N.J. (2016). Urinary Dysfunction and MS. Estados Unidos: National Multiple Sclerosis 

Society. Recuperado de 
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https://www.nationalmssociety.org/NationalMSSociety/media/MSNationalFiles/Brochure

s/Brochure-Urinary-Dysfunction-and-MS.pdf 

Holland, N., & Stockwell, S. (2016). Controlling Spasticity in MS. Estados Unidos: National 

Multiple Sclerosis Society. Recuperado de 

https://www.nationalmssociety.org/NationalMSSociety/media/MSNationalFiles/Brochure

s/Brochure-Controlling-Spasticity.pdf  

Kalb, R., Giesser, B., & Costello, K. (2012). Multiple Sclerosis for Dummies. Nueva Jersey: John 

Wiley & Sons.  

Kalb, R. (2018). Intimacy and Sexuality in MS: Staying Well. Estados Unidos: National Multiple 

Sclerosis Society. Recuperado de 

https://www.nationalmssociety.org/NationalMSSociety/media/MSNationalFiles/Brochure

s/Brochure-Intimacy-and-Sexuality.pdf 

LaRocca, N.G., & King, M. (2016). Managing Cognitive Problems in MS. Estados Unidos: 

National Multiple Sclerosis Society. Recuperado de 

https://www.nationalmssociety.org/NationalMSSociety/media/MSNationalFiles/Brochure

s/Brochure-Managing-Cognitive-Problems_1.pdf 

LaRocca, N. (2016).  Cognitive Impairment and Mood Disturbances. En B.S. Giesser, Primer on 

Multiple Sclerosis (p.283-310). Nueva York: Oxford University Press. 

Leech, C. (2014). Understanding & Managing Cognitive, Emotional and Behavioural Changes in 

Multiple Sclerosis. Australia: MS Queenland.  

Lowenstein, N. (2009). Fighting Fatigue in Multiple Sclerosis: Practical Ways to Create New 

Habits and Increase your Energy. Nueva York: Demos Medical Publishing. 

Mayadev, A., & Kraft, G. (2016). Cerebellar and Brainstem Dysfunction in Multiple Sclerosis. En 

B.S. Giesser, Primer on Multiple Sclerosis (p. 213-222). Nueva York: Oxford University 

Press. 

Minden, S. (2019). Depression & Multiple Sclerosis. Estados Unidos: National Multiple Sclerosis 
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 324 

https://www.nationalmssociety.org/NationalMSSociety/media/MSNationalFiles/Brochure

s/Brochure-Depression.pdf 
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Parte III. Estilo de vida saludable en la EM 

Objetivos 

• Promover la participación activa de las personas con EM en el manejo de su salud y su 

enfermedad. 

• Brindar estrategias para modificar y mantener un estilo de vida saludable en la EM. 

• Presentar recomendaciones para envejecer saludablemente con EM.  

 

Contenido temático

• Definición de un estilo de vida saludable  

• Alimentación  

• Actividad Física  

• Monitoreo de la salud 

• Higiene del sueño  

• Participación activa de pacientes con EM 

• Mantenerse informados sobre la EM  

• Manejo de comorbilidades  

• Envejecimiento saludable  

• Vacunación en la EM
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Parte IV. Aspectos de la vida cotidiana y EM 

Objetivos 

• Brindar información y recomendaciones sobre el manejo de la EM en la relación de pareja, la 

maternidad/paternidad, el trabajo, las actividades de la vida cotidiana y la planificación de 

viajes y vacaciones 

• Brindar información sobre las ayudas externas para la movilidad y estrategias para la 

prevención de caídas y el manejo del sobrecalentamiento 

• Presentar los derechos de las personas con discapacidad 

 

Contenido temático 

• Maternidad/paternidad con EM 

• Relación de pareja en la EM 

• Trabajo y EM 

• Modificación y adaptación en las 

actividades de la vida diaria 

• Ayudas externas para la movilidad 

• Prevención de caídas 

• Manejo del sobrecalentamiento 

• Manejar con EM 

• Viajes y vacaciones con EM 

• Planificación financiera  

• Recursos de apoyo sobre EM 

• Derechos de las personas con 

discapacidad  
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Parte V. Construir una vida significativa con EM 

Objetivo 

• Brindar herramientas para manejar las emociones, adaptarse a los constantes cambios de 

la EM, establecer metas y proyectos de vida, solucionar problemas y comunicarse 

asertivamente  

 

Contenido temático 

• Una vida significativa en presencia de 

una enfermedad crónica 

• Reacciones emocionales comunes en la 

EM 

• Duelo 

• Manejo del estrés 

• Manejo de la ansiedad y la incertidumbre 

• Solución de problemas 

• Planificación  

• Establecimiento de metas 

• Comunicación asertiva 

• Técnicas de relajación  
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Parte VI. Cuidar a una persona con EM 

Objetivo 

• Definir el perfil y las tareas de las personas cuidadoras informales de pacientes con EM 

• Brindar recomendaciones para cuidar a pacientes con EM 

• Promover el autocuidado y presentar estrategias para implementarlo durante el cuido de 

una persona con EM 

 

Contenido temático 

• Perfil de las personas cuidadoras de pacientes con EM 

• Estrategias y recomendaciones para cuidar a pacientes con EM 

• Autocuidado de las personas cuidadoras  
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