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Resumen

El presente informe detalla la insercion profesional realizada en el Centro Nacional de
Control del Dolor y Cuidados Paliativos (CNCDyCP) por parte de una estudiante avanzada, como
Préctica Dirigida para optar por el grado de licenciatura en Psicologia. Esta se ejecuto de setiembre
del 2020 a abril del 2021, durante la emergencia nacional producto de la pandemia por COVID-

19, razén por la cual la totalidad de la practica se realizé en modalidad virtual.

Mediante el uso de telepsicologia se desarrollaron intervenciones clinicas individuales y
grupales, dirigidas al control del dolor cronico y cuidados paliativos, brindado atencién a pacientes
y sus familiares, integrandose al equipo de profesionales de Psicologia del CNCDyCP y
colaborando con todas aquellas tareas que fueran posibles realizar de forma remota. Con abordajes
cognitivos-conductuales, se atendieron un total de 14 pacientes individuales: 11 de Consulta
Externa y 3 del Programa Caminos Compartidos (acompafiamiento de procesos de duelo a
familiares de personas que fallecieron a causa de COVID-19). Las sesiones fueron realizadas

semanalmente, con una cantidad variable segun cada caso.

A nivel grupal, se disefiaron y ejecutaron dos procesos grupales para personas con
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), tres para sus familiares y tres para personas cuidadoras.
Con un total de 49 sesiones y 114 personas beneficiadas, los talleres psicoeducativos se enfocaron
en brindar informacion relevante sobre la enfermedad y promover la adquisicidn de estrategias de
afrontamiento. Con un eje central de respeto a la dignidad y autonomia de pacientes con ELA, se
desarrollaron tematicas como: autocuidado en personas cuidadoras, adaptacion a la enfermedad,

organizacion familiar y fortalecimiento de relaciones interpersonales, entre otras.



Adicionalmente, la estudiante tomd parte en reuniones del personal del Servicio de
Psicologia, recibiendo multiples capacitaciones y participando en la discusion de casos clinicos,
lo que resulto vital para asegurar la insercion al equipo de trabajo. Asimismo, se incorpord a nueve
procesos grupales vigentes en el CNCDyCP, en un total de 71 sesiones, correspondientes a: dos
grupos de Psicoeducacién e Hipnosis para Dolor Cronico, tres de Duelo, dos contra Violencia
Intrafamiliar, uno de Mindfulness, uno de Estimulacion Cognitiva y uno de pacientes con

Esclerosis Lateral Amiotréfica.

Esta Practica Dirigida permitié dar continuidad a inserciones profesionales realizadas
previamente por estudiantes avanzados de la Escuela de Psicologia en dicho centro, manteniendo
y fortaleciendo el lazo entre ambas instituciones. Se logra evidenciar la importancia de la
Psicologia para el tratamiento integral en cuidados paliativos y control del dolor; a pesar de las
limitaciones que supone la modalidad de telepsicologia, las intervenciones basadas en evidencia
tienen efectos beneficiosos para la calidad de vida de las personas usuarias y en momentos claves
de crisis (como lo es una pandemia), la atencion psicolégica debe mantenerse y preferiblemente

ampliarse.

Palabras Claves: Cuidados Paliativos, Control del Dolor, Psicologia, Esclerosis Lateral

Amiotréfica.

Mussio, S. (2022). Insercion profesional en el abordaje psicoldgico de pacientes con enfermedades
terminales y dolor crénico y sus familiares en el Centro Nacional de Control del Dolor y
Cuidados Paliativos de la Caja Costarricense del Seguro Social. Practica Dirigida para optar

por Licenciatura. Costa Rica: Universidad de Costa Rica.
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I.  Introduccion
La Organizacion Mundial de la Salud (1946) define la salud como “un estado de completo
bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades”
(p.100). En el caso especifico de la Caja Costarricense del Seguro Social (CCSS), su mision
institucional es “proporcionar los servicios de salud en forma integral al individuo, la familiay la
comunidad” (CCSS, 2020) lo cual remite a una atencion multidisciplinaria, con un abordaje que
incluya tanto la promocion de la salud y la prevencion de la enfermedad, asi como el tratamiento

y la rehabilitacion de la patologia.

Las enfermedades crénicas no trasmitibles son patologias que se caracterizan por tener un
origen multicausal, caracter permanente, larga duracion y por presentar generalmente una
progresion lenta, generando un alto costo social debido a afios de vida productivos perdidos y
servicios de salud costosos (Montalvo-Prieto, Cabrera-Nanclares & Quifiones-Arrieta, 2012).
Cuando estas llegan a una fase terminal, careciendo de una posibilidad razonable de respuesta al
tratamiento curativo y con la presencia de multiples sintomas intensos, multifactoriales y
cambiantes, es necesaria la intervencion de equipos interdisciplinarios encargados de brindar

cuidados paliativos (Gonzalez, 2007).

Desde el modelo biopsicosocial, se resalta la importancia de tomar en consideracion aspectos
psicoldgicos, sociales y bioldgicos para lograr un mejor entendimiento de la salud y la enfermedad,
y de esa forma brindar una atencién completa e individualizada (Engel, 1977). En el abordaje de
afecciones cronicas y terminales, asi como en el control del dolor, un trabajo interdisciplinario
basado en este modelo ha demostrado ser el mas eficiente en la disminucion de los sintomas y el
mejoramiento de la calidad de vida de los(as) pacientes, sus familias y allegados(as). Las

intervenciones con una vision holistica del ser humano superan el modelo biomédico tradicional,
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el cual entiende la enfermedad como un fenémeno individual, centrandose Unicamente en los
aspectos biologicos y presentando grandes limitaciones al tratar patologias cronicas y terminales

(Darnall, 2008; Ortega & Lopez, 2005; Pinzon, 2016).

Desde la psicologia de la salud se trabaja en la promocion y mantenimiento de la salud,
prevencion y tratamiento de la enfermedad, estudio de la etiologia de cada patologia, estudio del
sistema sanitario y la formulacion de politicas. Entendiendo la importancia que tiene el
comportamiento, las cogniciones y las emociones en los procesos de salud y enfermedad, la
psicologia genera recursos con la capacidad de repercutir de forma positiva en el bienestar fisico

y mental de las personas (Brannon, Feist & Updegraff, 2013).

A nivel nacional el abordaje del dolor y los cuidados paliativos se trabajan mediante una red
articulada por medio del Consejo Nacional de Cuidados Paliativos, adscrito al Ministerio de Salud.
Presente desde el primer hasta el tercer nivel de atencion del sistema de salud, cuenta con el Centro
Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos (CNCDyCP) y 51 Unidades Paliativas a lo
largo del pais. El Centro Nacional se destaca por brindar una atencién multidisciplinaria,
incluyendo profesionales en psicologia de la salud, ofreciendo un acompafiamiento especializado

a pacientes y sus familias durante el proceso de enfermedad y muerte (Rojas, 2020).

Es importante hacer énfasis en el contexto en el cual se realizé la presente Practica Dirigida.
El COVID-19 (enfermedad causada por SARS-CoV-2) fue detectada por primera vez a finales del
afio 2019, esparciéndose rapidamente, convirtiéndose en pandemia y teniendo un impacto
importante en la vida de la mayoria de los seres humanos. Las estrategias de contencion incluyen
distanciamiento social, cuarentenas y aislamiento, restricciones en reuniones sociales, cancelacion
de eventos, restricciones de viajes, entre otras (Usher, Bhullar & Jackson, 2020). EI manejo de la

emergencia sanitaria nacional impuso un importante reto para la Caja Costarricense del Seguro

12



Social, institucion que ha realizado esfuerzos para proteger la salud de la poblacion y mantener la
prestacion de sus servicios, incluyendo el tratamiento del dolor y cuidados paliativos. Se generd la
necesidad de reaccionar rapidamente, organizando y adaptando los servicios para afrontar el
contexto pandémico, siendo la incorporacion de Telesalud una de las medidas para mantener la
atencion de la poblacién nacional, y lo que permitid realizar la presente insercion profesional de

setiembre 2020 a abril 2021 (CCSS, 2020).

Tomando en consideracién la importancia brindar atencion psicoldgica a personas con
enfermedades terminales y dolor cronico, asi como a sus familiares y allegados(as), especialmente
durante un contexto de COVID-19, se presenta esta Practica Dirigida como Trabajo Final de
Graduacion para optar por el grado de Licenciatura en Psicologia. Brindando continuacion a las
practicas realizadas por Ramirez (2019), Montero (2020) y Ayala (2021), se realiza una insercion
profesional de ocho meses. En esta practica se adopto el rol de una profesional de psicologia del
Servicio de Psicologia del CNCDyCP de la CCSS, con diversas responsabilidades orientadas a la

atencion individual y grupal de la poblacion usuaria.

La importancia de darle continuidad a los trabajos realizados previamente recae en la
formacion profesional de estudiantes avanzados de psicologia en el area de especializacion de
atencion clinica psicolégica, formacion enfocada en adquirir habilidades y capacidades basadas en
evidencia cientifica que propicien mejorar la calidad de vida de personas con enfermedades
potencialmente mortales o dolor crénico. Con cada insercion se promueven procesos grupales
novedosos en la institucion, que en este caso fueron talleres psicoeducativos para personas

cuidadoras, familiares y pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica.

A continuacion, se presenta un informe que detalla lo realizado durante la insercion

profesional, con el objetivo de crear una memoria de la labor realizada. El documento no tiene una
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finalidad investigativa, sin embargo, respeta a cabalidad la Ley Reguladora de Investigacion
Biomédica (N° 9234) de la Republica de Costa Rica, la cual determina el derecho a la
confidencialidad de personas participantes. Por este motivo, no se brinda informacion personal ni
detalle de cada intervencion individual o grupal, con el objetivo de proteger la identidad de

personas usuarias del Servicio de Psicologia del CNCDyCP.

El presente documento explica cual fue el contexto histérico e institucional en el que se realiz
la Préctica Dirigida y detalla los antecedentes de mayor relevancia. Asimismo, brinda una
explicacion del marco teérico conceptual en el cual se basa las intervenciones, justifica la insercion
profesional de la estudiante y explica la metodologia aplicada. Se detalla los resultados obtenidos
sin exponer la identidad de participantes, se analiza los alcances y las limitaciones de la practica
profesional. Finalmente, subraya las conclusiones alcanzadas y brinda recomendaciones al
Departamento de Psicologia del CNCDyCP, a la Escuela de Psicologia de la Universidad de Costa

Rica y estudiantes avanzados(as) de esta carrera universitaria.
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Il.  Contextualizacion historica institucional
Los cuidados a la persona en fase terminal historicamente estuvieron a cargo de Ordenes
religiosas, apareciendo en el siglo IV instituciones cristianas que brindaban abrigo a las personas
enfermas. Los hospicios durante la Edad Media fueron primeramente lugares para la acogida de
peregrinos, hasta convertirse en 1842 en lugares vinculados directamente con el cuido durante el

final de la vida (Austidillo, Mendinueta y Orbegozo, 2018; Rio y Palma, 2007).

El movimiento moderno de cuidados paliativos comenz6 en 1960 con la apertura del St.
Cristopher Hospice en Londres, dirigido por Cecily Saunders (Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos, 2014b). Médica, enfermera y trabajadora social, la Dra. Saunders se enfocd en
organizar un espacio para las familias y personas enfermas en donde pudieran adaptarse mejor a
la situacion de terminalidad. Los resultados obtenidos por la institucion demostraron que era
posible mejorar la calidad de vida de estas familias mediante un buen control de sintomas,
adecuada comunicacion y acompafiamiento emocional, social y espiritual. Las labores de
investigacion, docenciay servicio brindadas por este hospicio propiciaron que la filosofia paliativa
de atencion interdisciplinaria con base en la persona se expandiera a otras instancias, hasta lograr
que en 1980 la Organizacion Mundial de la Salud incorporara oficialmente el concepto de
Cuidados Paliativos (Austidillo, Mendinueta y Orbegozo, 2018; Rio y Palma, 2007; Sociedad

Espafiola de Cuidados Paliativos, 2014b).

Los Cuidados Paliativos en Costa Rica inician en 1987, cuando la Dra. Lisbeth Quesada,
médica especialista en medicina paliativa pediatrica preparada en Estados Unidos, se da la labor
de formar a profesionales de la salud en esta area. En 1990 se abre la primera Unidad de Cuidados

Paliativos (UCP) del pais en el Hospital Max Peralta de Cartago. Ese mismo afio se abre en el
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Hospital Nacional de Nifios la primera UCP Pediatricos de toda América Latina, brindando

atencion domiciliar e intrahospitalaria a menores de edad (Brenes, Brenes & Nufiez, 2013).

En 1991 se crea en el Hospital Calderon Guardia la primera Clinica del Dolor para tratar
personas con dolor benigno y maligno, gracias a los esfuerzos del Dr. Isaias Salas. En 1995 se
incorporan los servicios de Cuidados Paliativos a esta clinica, para convertirse en 1999 en el Centro
Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos (Acufia, 2014). Este se consolida como un
centro de referencia nacional que actualmente cuenta con 57 clinicas alrededor del pais,
constituyendo una red nacional a nivel institucional y brindando atencion a personas con patologias
relacionadas al dolor crénico, dolor de dificil control, y cuidados paliativos oncoldgicos y no
oncologicos. En el 2017 se inauguraron las modernas instalaciones actuales del CNCDyCP, con

la capacidad de atender a 8 700 pacientes y ejecutar 28 000 citas medicas al afio (Sanchez, 2019).

El CNCDyCP cuenta con un Servicio de Psicologia compuesto de seis profesionales de
psicologia de la salud. Segun el Manual de Funcionamiento del Servicio, las funciones del
psicologo(a) en esta institucion se dividen en tres grandes areas: psicoeducacion, atencién
terapéutica y visita domiciliar. Los esfuerzos se enfocan en brindar una atencion psicosocial de
calidad a personas con dolor cronico de dificil manejo y/o con enfermedades terminales, y sus
familias. Se busca disminuir el sufrimiento emocional y mejorar la calidad de vida de la poblacion

meta, realizando abordajes oportunos, eficientes y multidisciplinarios (Rojas, 2009).

Al afio se atienden alrededor de 11 700 pacientes, brindado en el 2020 un total de 25 247
consultas externas y 4 351 visitas domiciliares (CCSS, 2020; Rojas, 2020). La edad promedio de
los(as) pacientes es de 69,41 afios, representando las mujeres al 53% de la poblacién. El 98,14%
de los(as) usuarios(as) habitan en la provincia de San José, de los cuales el 46,9% fue referido del

Hospital Rafael Angel Calderén Guardia. El Centro ofrece consultas médicas especializadas,
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atencion psicologica, social, y nutricional, terapia de lenguaje, respiratoria y fisica, farmacia, toma
de muestras de laboratorio, entre otros servicios. Los departamentos que atienden a un mayor

numero de pacientes son: consulta externa, visita domiciliar y psicologia (Medina, 2014).

Con respecto a la poblacion nacional diagnosticada con Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA),
en el afio 2000 mediante un decreto ejecutivo se crean seis plazas en la CCSS para formar un
equipo interdisciplinar que atienda todas las personas diagnosticadas con esta patologia en el pais.
A raiz de esto, el CNCDyCP cuenta con un equipo integrado por profesionales en terapia fisica,
terapia respiratoria, nutricion, medicina paliativa y psicologia, que brindan consulta externa y
visita domiciliar a estos(as) pacientes, garantizando una atencion integral y multidisciplinaria por

especialistas en el tratamiento de esta enfermedad (Delgado, 2020).

Con la llegada del COVID-19 a Costa Rica, el CNCDyCP fue uno de los primeros centros de
salud nacional que incorporé estrategias de Telesalud para continuar brindando una atencién de
calidad, una necesidad apremiante dado las caracteristicas de la poblacién que requiere de cuidados
paliativos. En el Servicio de Psicologia, todos los procesos grupales se virtualizaron, utilizando
principalmente la plataforma de Zoom. Con respecto a la atencidn individual, esta se convirtio en
parcialmente presencial y telefénica, dependiendo de cada uno de los casos (Presidencia de la

Republica de Costa Rica, 2020).

Adicionalmente, se crea el proyecto titulado “Apoyo psicoterapéutico caminos compartidos”,
ejecutado por profesionales en psicologia clinica de las unidades de cuidados intensivos del
Hospital Rafael Angel Calderdn Guardia y del Centro Nacional del Dolor y Cuidados Paliativos.
A nivel hospitalario, se busca brindar acompafiamiento a personas con COVID-19 y sus familiares,

mediante contencion, psicoeducacion, primeros auxilios psicoldgicos y ejercicios de relajacion.
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Por su parte, psicologas(os) del CNCDyCP se encargan de atender a familiares de personas
que fallecieron producto a complicaciones del virus, mediante un abordaje individual y grupal
sobre manejo del duelo e intervencion en crisis. EI proyecto fue uno de los ganadores al
“Reconocimiento a los aportes destacados de la Psicologia a la Salud Mental y el bienestar de las
personas en el contexto de la crisis sanitaria” de parte del Colegio de Profesionales en Psicologia
de Costa Rica (CPPCR), al considerarse de relevancia el aporte brindado desde la psicologia a la

poblacidn costarricense (Astua, 2021; CPPCR, 2020).
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I1l. Antecedentes

A continuacion, se exponen una serie de antecedentes internacionales y nacionales de
investigaciones y abordajes practicos en temas de cuidados paliativos y tratamiento del dolor
cronico, exponiendo principalmente publicaciones desde el area de la psicologia de la salud.
Adicionalmente, debido a la intervencion grupal realizada con personas diagnosticas con
Esclerosis Lateral Amiotrofica, sus familias y cuidadores(as), se incorporan estudios relacionados

con esta tematica.

1. Antecedentes Internacionales

Williams, Eccleston y Morley (2012) realizaron una investigacion para determinar la
efectividad de la terapia psicoldgica en el tratamiento del dolor cronico benigno. Compararon los
resultados obtenidos en 35 ensayos clinicos que utilizaban enfoques cognitivo-conductuales o
conductuales, con el uso Unico de tratamiento farmacoldgico o placebo. Se evaluaron los efectos
sobre los niveles de dolor, discapacidad, estado de a&nimo y pensamiento catastrofico,
inmediatamente después del tratamiento y seis meses después. Los estudios apuntan a que estas
intervenciones tienen beneficios moderados para el control del dolor y un impacto positivo mayor
para los otros factores evaluados, obteniendo la terapia cognitivo conductual (TCC) una mayor

eficacia que la terapia conductual radical.

Rosales, et al. (2014) elaboran una revisién bibliogréafica de las principales Guias Clinicas
(NICE, APA, NIMH, entre otras) y de estudios controlados y aleatorizados sobre el uso de la
terapia cognitivo conductual para el tratamiento del dolor crénico. Los autores encuentran que las
Guias Clinicas sugieren la TCC de tercera generacion como estrategia de primera eleccion para

mejorar la calidad de vida de las personas con esta condicion; sin embargo, sefialan que diversas
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revisiones sistematicas y metaanalisis han realizado comparaciones entre la TCC de segunda y
tercera generacion, sin encontrar diferencias significativas en su eficiencia, dado que ambas logran
de pequefios a medianos efectos sobre la salud fisica y mental en estos casos. La combinacion de
TCC y farmacos tiene la mayor evidencia cientifica de lograr reducir el dolor y los niveles de

depresion, asi como de mejorar la calidad de la vida y del suefio.

Castellano (2015) realiz6 una tesis doctoral centrada en encontrar evidencia cientifica del
aporte que brinda la psicologia a los cuidados paliativos en pacientes oncoldgicos en estadios
avanzados. La muestra fue de 495 pacientes, a quienes se les hicieron pruebas pre y post
tratamiento, en cuatro momentos de una intervencion en psicooncologia con una duracion de 7
meses. Los instrumentos utilizados fueron: Test de Pfeiffer (SPMSQ), entrevistas estructuradas y
el Cuestionario de Deteccion del Malestar Emocional (DME). Los resultados sefialan una

disminucion significativa en el malestar emocional y el sufrimiento ante la enfermedad.

Pagnini, et al. (2015) elaboraron un metaanalisis que incluy6 103 estudios para identificar
los niveles de comorbilidad entre trastornos depresivos y el avance de la ELA, dandole énfasis a
investigaciones que utilizaron el Inventario de Depresién de Beck (BDI) y la Escala Hospitalaria
de Ansiedad y Depresion (HADS). Se encontré que los signos del ELA interfieren con las
evaluaciones psicolégicas, sobreestimando la severidad de los sintomas depresivos. El BDI es el
instrumento que se ve mas alterado por el nivel de discapacidad que presenta la persona, brindado
valores errdneos que sefialan mayores niveles de depresion conforme la enfermedad avanza. Se
concluye que no hay evidencia de que esta poblacion tenga indices méas elevados de depresion,
enfatizando que los criterios diagnosticos de depresion utilizados en el DSM-IV pueden generar

falsos positivos.
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Diaz, et al. (2016) analizaron la efectividad de intervenciones psicoterapéuticas breves (4
sesiones de aproximadamente una hora, cada 15-22 dias) desde el enfoque cognitivo conductual
combinado con técnicas de consejeria en pacientes con ELA que presentaban sintomatologia
depresiva y/o ansiosa, y estaban recibiendo tratamiento farmacoldgico (antidepresivos y/o
ansioliticos). Se establecié un grupo de control de 24 participantes y un grupo de intervencion de
30 participantes. La primera sesion se destinaba a identificar el nivel de conocimiento que tenia
el/la paciente sobre ELA, sus estrategias de afrontamiento, la presencia de mecanismos de defensa
o conspiracién del silencio, facilitando la expresion emocional. La segunda sesion se enfoca en
psicoeducacion emocional y sobre la enfermedad, procurando la identificacion del propio estado
emocional y de distorsiones cognitivas. En la tercera sesion se brinda informacion sobre el
tratamiento de ELA (gastrostomia endoscopica percutanea, ventilacion mecanica invasiva, etc.),
promoviendo procesos de toma de decisiones y espacio para evacuar dudas con un equipo médico.
Durante la cuarta sesion se busca consolidar los cambios producidos y prevenir recaidas, brindando
entrenamiento en solucidn de problemas y mejoramiento de la autoestima. Las evaluaciones pre y
post demuestran una mejora significativa en el estado de animo de los(as) participantes,

disminuyendo la incidencia de depresion y ansiedad.

Knoerl, Lavoie y Weisberg (2016) realizaron una revision sistematica para conocer la
efectividad de la terapia cognitiva conductual para el tratamiento del dolor en términos de duracién
y horas de tratamiento, metodologia y resultados. Se incluyeron 35 estudios, realizados entre el
2009 y el 2015. Los resultados sefialan que este tipo de tratamiento logra reducir la intensidad del
dolor en un 43% de los casos, siendo los programas de una duracién entre 6 0 mas semanas y con
20 horas 0 mas los mas eficientes. Variables como depresion, ansiedad y funcionalidad mejoraron

significativamente en un 56% a 63% de los pacientes. Las técnicas mas utilizadas son:
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reestructuracion cognitiva, psicoeducacion, relajacion y programas de activacion conductual. No
se encontraron diferencias significativas entre las intervenciones individuales presenciales o en

linea, ni aquellas realizadas de forma grupal.

Fulton, et al. (2018) confeccionaron un metaanalisis sobre el efecto de las intervenciones
centradas en el tratamiento de la depresion y ansiedad en pacientes paliativos. Las autoras sefialan
que, si bien las guias clinicas de cuidados paliativos recomiendan las intervenciones psicolégicas,
es escaza la evaluacion existente de la efectividad de las mismas. Se analizaron 32 ensayos clinicos
aleatorizados, con un total de 1536 participantes de psicoterapia. Los resultados sugieren que la
TCC de segunda y tercera generacion ayuda a mitigar la sintomatologia depresiva y ansiosa
(siendo significativamente mas beneficiosa para el tratamiento de la depresion), a la vez que se
mejora la calidad de vida de personas con enfermedades terminales. Las intervenciones con mayor
numero de sesiones resultaron ser mas efectivas, asi como aquellas con sesiones cortas, dado que

la poblacion tiene baja tolerancia a sesiones extensas (75 minutos o mas).

Quintero y Fink (2018) realizaron una revision sistematica sobre las intervenciones
psicoldgicas eficaces en pacientes con cancer de mama en Latinoamérica y Espafia. Las autoras
incluyeron diecisiete articulos, en el cual el modelo tedrico mas implementado fue el cognitivo
conductual, seguido por el modelo de intervenciones grupales y psicosociales. Las técnicas mas
utilizadas y efectivas fueron: relajacion con imaginacion guiada, relajacion muscular progresiva,
relajacion con respiracion, detencion del pensamiento, distraccion cognitiva, reestructuracion
cognitiva, entrenamiento en comunicacion asertiva, entrenamiento en planeacion de actividades
placenteras y entrenamiento en auto instrucciones. Investigaciones que utilizaron estrategias

derivadas del modelo cognitivo conductual muestran una mejoria significativa sobre la percepcion
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de la calidad de vida y la autoestima, disminucion en comportamientos no adaptativos y un

aumento en aquellas conductas que facilitan el afrontamiento de la patologia.

Bradley, et al. (2018) elaboraron una revision sistemética de la efectividad de las
intervenciones paliativitas que proporcionan creacién y fortalecimiento de redes de apoyo. La
investigacion cualitativa revela que los(as) pacientes con enfermedades terminales evalUan
positivamente este tipo de actividades, sefialando la importancia de un adecuado soporte social
para mantener una buena calidad de vida. El presente estudio analizé 16 investigaciones, que
incluyeron terapia grupal, intervenciones grupales practicas y/o actividades en centros diurnos de
cuidado paliativo. Los investigadores sefialan que la mayoria de los estudios no utilizan métodos
validados de evaluacion, lo cual dificulta realizar analisis comparativos. Como resultado se reporta
mejora en el estado de animo, disminucién en sintomatologia depresiva y disminucion en
distorsiones cognitivas en los(as) participantes. La efectividad dependia de la linea base de la

persona, quienes ingresaban con mayor angustia psicoldgica reportaban mayores beneficios.

Vowles, et al. (2019) desarrollaron un metaanalisis comparativo entre tratamientos
psicoldgicos unidisciplinarios e interdisciplinarios para el del dolor cronico, todos utilizando la
Terapia de Aceptacion y Compromiso. Con el objetivo de identificar si existen diferencias en el
efecto, se analizaron 29 articulos: 13 unidisciplinarios y 15 interdisciplinarios. Tanto
inmediatamente después del tratamiento, como a un afio de este la intervencion interdisciplinaria
obtuvo mejores resultados en términos de discapacidad fisica, impacto psicosocial y niveles de
depresion. La intensidad del dolor, la ansiedad relacionada al dolor y la aceptacion de la condicion

fue similar en los dos tipos de intervencion.

Benbrika, et al. (2019) elaboraron una revision sistematica de 190 articulos cientificos para

investigar cuales son las manifestaciones cognitivas, emocionales y psicoldgicas en pacientes con
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ELA. Adicional a los sintomas de impedimento motor, de 30 a 50% presentan alteraciones en las
funciones cognitivas (funciones ejecutivas, fluidez verbal, lenguaje, memoria de trabajo,
monitoreo atencional, flexibilidad cognitiva y razonamiento), en la percepcién y el procesamiento
de emociones y en la cognicion social de forma muy variable segun el caso. El 10% de pacientes
presentan signos compatibles con un diagnostico de demencia frontotemporal. La angustia
psicoldgica no esta solamente relacionada con el aumento de la discapacidad motora, si no que la
calidad del apoyo social y las estrategias adaptativas juegan un rol importante. No esta claro si la
disfuncion cognitiva empeora conforme avanza la enfermedad o se mantiene estable. Es necesario
crear instrumentos de evaluacion especificos para esta poblacion, dado que los sintomas de la

enfermedad pueden crear confusion en el diagndstico de un trastorno del estado del &nimo.

Akerblom, et al. (2020) realizaron un estudio para identificar si existen predictores que
indiquen los posibles resultados a una intervencion terapéutica cognitiva conductual para el
tratamiento del dolor. Analizando los resultados de evaluaciones pre y post tratamiento de 232
pacientes, encontraron que aquellos con poca flexibilidad cognitiva fueron quienes menos se
beneficiaron del tratamiento psicoldgico. Mediciones en niveles de aceptacion, motivacion y
fusion cognitiva no evidencian tener capacidad predictiva en el resultado de la intervencion. Se
recomienda crear programas multicomponentes y multidisciplinarios, asi como incorporar
métodos para incrementar la flexibilidad cognitiva como estrategia para aumentar la efectividad

del tratamiento.

Wilson, et al. (2021) elaboraron un estudio para investigar si las caracteristicas psicologicas
individuales de los(as) participantes de grupos de terapia cognitivo-conductual para dolor crénico
se relacionan con los resultados obtenidos en cada persona. Con el analisis retrospectivo de dos

programas independientes de intervencion grupal, se analizo la composicion grupal segin medidas
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de sintomatologia depresiva, tendencia catastréfica, miedo al movimiento y autoeficacia
pretratamiento. Los resultados sugieren que los perfiles psicoldgicos de los grupos no son
predictores relevantes del alcance individual de la intervencion, concluyendo que la creacion de

grupos segun atributos psicoldgicos es innecesaria.

2. Antecedentes nacionales

Los antecedentes nacionales de mayor relevancia son los trabajos realizados previamente por
otros estudiantes avanzados de psicologia en el CNCDyCP como Trabajos Finales de Graduacion.
El primero fue realizado por Ramirez (2019) denominado “Insercion profesional en el abordaje
psicoldgico de pacientes con enfermedades cronicas y terminales y sus familiares en el Centro
Nacional de Control del Dolor y Cuidado Paliativo de la C.C.S.S”. Esta practica se dividio en tres
fases: rotacion en los diferentes servicios y departamentos del CNCDyCP, atencion psicoldgica
individual a pacientes y sus familiares en consulta externa y visita domiciliar y sesiones grupales
con personas diagnosticadas con fibromialgia. Respecto a la atencién individual, sefiala que los
temas frecuentes a tratar en esta poblacién fueron: activacion conductual, control del dolor,
adherencia al tratamiento y violencia intrafamiliar. Los resultados de la atencidn grupal apuntan

a una reduccion en la sintomatologia ansiosa y depresiva en las(os) participantes.

Posterior a la insercion de Ramirez (2019), Montero (2020) realiza la siguiente practica:
“Insercién profesional en intervencidn psicoldgica para la atencién en dolor y cuidados paliativos
del departamento de psicologia del Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos
de la Caja Costarricense de Seguro Social”. Las labores de la estudiante incluyeron la atencion
individual a 9 pacientes del servicio de consulta externa, apoyo al programa de visita domiciliar,
disefio e implementacion de un taller psicoeducativo sobre depresion y ansiedad a 8 participantes,

entre otras. Sus resultados encuentran una mejoria en la sintomatologia de los(as) pacientes

25



tratados, tanto a nivel grupal como individual. Adicionalmente, defiende que las practicas dirigidas
en este centro hospitalario son una estrategia de aprendizaje que permite desarrollar habilidades

necesarias para un(a) profesional en psicologia.

Ayala (2021) fue la tercera estudiante con la oportunidad de insertarse en el CNCDyCP,
realizando una practica titulada “Insercién profesional en atencion a pacientes con enfermedades
cronicas o terminales en el Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos de la Caja
Costarricense de Seguro Social”. Similar a las practicas anteriores, la estudiante tuvo la
oportunidad de incorporarse al Servicio de Psicologia, realizando todas las labores que le competen
a profesionales de esta area. Se realizaron talleres psicoeducativos dirigidos a pacientes del
departamento de Hemato-oncologia del Hospital Rafael Angel Calderén Guardia, una intervencion
novedosa para este departamento. Entre los alcances de su practica, subraya la adquisicién de
habilidades que permiten brindar una atencién interdisciplinaria a pacientes con patologias

cronicas o terminales, desde una atencion semanal con un enfoque cognitivo- conductual.

Enfocandose en otros trabajos finales de graduacion para optar por la Licenciatura en
Psicologia, Salazar (2015) desarrolla una Practica Dirigida en la Fundacion Pro-Clinica del Dolor
y Cuidados Paliativos del Hospital San Juan de Dios dirigida a la promocion de préacticas de salud
y autocuidado en personas cuidadoras de pacientes oncolédgicos en fase terminal. Ademas de
realizar intervenciones individuales, valoraciones familiares, acompafiamiento en grupos
terapéuticos, visitas domiciliares, elaboracion de material y labores administrativas, la estudiante
de psicologia se centra en la reestructuracion de los talleres dirigidos a personas cuidadoras que

ofrece la Fundacion, ofreciendo un proceso grupal de 13 sesiones.

Gallardo (2017) realiza una Préactica Dirigida en la misma fundacién, la cual estuvo enfocada

en la evaluacion, intervencion y tratamiento psicologico de forma individual y grupal desde la
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perspectiva cognitivo-conductual de personas que presentaban una condicion de vida limitada y
sus familiares. El sustentante sefiala que la reestructuracion cognitiva, tareas del duelo, manejo de
ansiedad, psicoeducacion y promocién de habitos saludables fueron componentes centrales de su
insercion. De forma simultanea, se estructurd un grupo terapéutico de duelo de doce sesiones, con
el objetivo principal facilitar el proceso de duelo de parte de los(as) participantes, brindando un

espacio de expresion y validacion emocional.

Morales (2017) hace como trabajo final de graduacion una insercion profesional en la Clinica
del del Dolor y Cuidados Paliativos del Hospital San Juan de Dios, enfocandose en brindar
atencion psicoldgica a nivel individual, familiar y grupal a personas con dolor crénico maligno y
sus familiares. A partir de la evaluacion de los procesos realizadas tanto a nivel grupal como
individual, se encuentra que los(as) pacientes reportan mejores habitos de suefio, menor dolor
percibido, mejores estrategias de comunicacion y de resolucion de problemas, aumento de
actividades placenteras y ejercicio fisico, menores niveles de ansiedad, mayor aceptacion de la
enfermedad y mejor adherencia al tratamiento. La estudiante defiende que este tipo de préactica
permite la adquisicion de habilidades profesionales, al mismo tiempo que refuerza la importancia

de las intervenciones psicologicas en contextos hospitalarios.

A nivel de trabajos finales de graduacion para optar por el titulo de Maestria Profesional en
Psicologia Clinica y de la Salud se rescatan las siguientes investigaciones: Arroyo (2015)
desarroll6 un programa cognitivo-conductual de promocién de conductas saludables y de auto
eficiencia para personas con fibromialgia atendidas en el Centro Nacional de Control del Dolor y
Cuidados Paliativos. Se trabajoé con un grupo de 25 personas con un total de diez sesiones, en un

rango de edad entre 33 y 68 afios, del cual el 96% eran mujeres. El programa obtuvo los resultados
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deseables al disminuir los niveles de dolor y ansiedad y aumentando la autoeficacia percibida y las

estrategias de afrontamiento de los(as) participantes.

Por su parte Araya (2017) realiz6 una revision sistematica acerca el uso de la Terapia de
Aceptacion y Compromiso (ACT) para el tratamiento del dolor croénico no oncolégico. Mediante
el analisis de 12 estudios que cumplian con los criterios de inclusion, con una muestra total de 500
personas, siendo todas las intervenciones en formato grupal. Se concluye que la ACT muestra
suficiente evidencia empirica de su efectividad en el abordaje del dolor crénico benigno, con
resultados que permanecen durante el tiempo. Es importante sefiar que esta terapia no disminuye
los niveles percibidos de dolor, sino que genera cambios positivos en niveles de la aceptacion del

dolor, flexibilidad psicoldgica y aumento en la funcionalidad.

Ademas, se destacan antecedentes nacionales de importancia ajenos a la Escuela de Psicologia.
Morales y Saint-Hilaire (2006) elaboran un estudio para definir cuéles son las demandas usuales
de pacientes y familiares que se presentan fuera del horario diurno al CNCDyCP. Los resultados
apuntan a que las demandas de atencién son sobre todo fisicas, siendo el cancer gastrico, de colon,
de mama, pancreas y prostata las patologias mas frecuentes. Fuera del horario de atencion, la
mayoria de las consultantes prefieren acudir a otro centro de salud publico. Pacientes califican la
atencion brindada por este centro como superior a otros centros de salud, describiéndola con

excelente o buena en un 94% y con un trato humano excelente.

Montealegre (2009) realiza una tesis para optar por el grado de Especialista en Psiquiatria
titulada: “Descripcion de la sintomatologia depresiva y ansiosa en pacientes con cuatro tipos de
cancer (gastrico, colon, mama y prostata) en seguimiento en el Centro Nacional del Control del
Dolor y Cuidados Paliativos”. En este trabajo se realizo un estudio cualitativo en una muestra de

94 participantes con una edad promedio de 65,57 afios. A raiz de los hallazgos, se concluye que el
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28% de pacientes presentan sintomatologia depresiva y 65% sintomatologia ansiosa, sin existir
diferencias significativas entre los cuatro diferentes tipos de cancer que son los que mas se atienden

en el Centro.

Carvajal-Valdy, et al. (2021) analizaron los resultados preliminares del plan piloto de
telemonitoreo de pacientes con enfermedades avanzadas no curables del programa de visita
domiciliar del CNCDyCP durante la emergencia nacional producto de la pandemia por COVID-
19. La modalidad de teleconsulta fue adoptada en marzo del 2020, dotando a las familias de
equipos de telemonitoreo (oximetro de pulso, medidor de presion arterial no invasiva, glucémetro,
bascula y termometro digital), dando entrenamiento a cuidadores(as) principales y seguimiento
periédico mediante teleconsulta. Se encuentra que los servicios de telesalud presentan un efecto
positivo en el control de sintomas, niveles de satisfaccion del servicio, educacion del personal y la
comunicacion entre el equipo de profesionales. Las videollamadas poseen mas ventajas que las
Ilamadas telefénicas; sin embargo, ambas cuentan con limitaciones en comparacién con las
consultas presenciales. Posterior a la emergencia sanitaria, es posible que la modalidad de telesalud
se mantenga en algunos servicios, debido a que aumenta el acceso de poblaciones a distancias
geograficas considerables y fomenta un monitoreo multiparamétrico fuera del horario diurno del

centro hospitalario.

A nivel nacional existen tres estudios realizados en la teméatica de ELA, todos desde la
disciplina médica con poblacion atendida en el CNCDyCP. Primeramente, Rodriguez- Paniagua,
et al. (2006) investigaron la tasa de incidencia de esta enfermedad en Costa Rica analizando datos
recolectados de 1998 al 2001. Encuentran que la tasa de incidencia anual es de 0.97 por 100 000
mil habitantes, con una mayor incidencia en hombres (1.7). La edad promedio de diagndstico es

de 58,4 afios para mujeres y 53,1 para hombres, presentandose el 75% de los casos en San Jose,
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Alajuela y Cartago. Es importante sefialar que el 55,3% de personas presentaban ELA espinal,

36,8% bulbar y 7,9% bulbo espinal.

En el 2015 se realiza un estudio de los efectos del riluzol en la evolucién clinica y sobrevida
de las personas costarricenses con ELA. Este es el Unico medicamento que, a raiz de sus
propiedades neuro protectoras, ha demostrado aumentar la sobrevida de pacientes con esta
patologia. La investigacion se realizé analizado un total de 235 expedientes clinicos de personas
atendidas del 2009 al 2014, de los cuales el 60% recibia riluzol. Se encuentra que los(as) pacientes
con este tratamiento farmacoldgico presentan un incremento en la sobrevida de siete meses,
ademas de un retraso en la colocacion de la gastrostomia endoscopica percutanea (PEG) (Abadia-

Cubillo, et al.2015).

Por su parte, Delgado (2020) realizé una tesis para optar por el grado de Especialidad en
Neurologia sobre cuales son determinantes de deterioro funcional acelerado en pacientes con ELA.
La autora elabor6 un estudio retrospectivo mediante revision de 51 expedientes de pacientes cuya
primera evaluacién fuera entre el 2015 y 2016. La mayoria de pacientes recibi6 seguimiento por
medicina paliativa, terapia respiratoria, psicologia, nutricién y terapia fisica. La sobrevida presenta
una mediana de “14 meses, con un intervalo de confianza de 95% entre 8,6 y 18,7 meses”
(Delgado, 2020, p. 47). Luego de 2 afios de atencion, el 15, 7% requirio de ventilacion mecanica
y 64,7% de la colocacion del PEG. No se encuentran diferencias significativas segn nacionalidad,
sexo, estado civil, edad, ocupacién y peso inicial en relacion con el avance de la enfermedad. El
deterioro funcional acelerado esta relacionado con el uso del PEG, lo cual es esperable dado que

este se coloca producto del avance de los sintomas.
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IV. Marco Teorico

La psicologia de la salud se entiende como la aplicacion de los conceptos, aspectos y
técnicas aportados por la psicologia para trabajar con una problematica referente a la salud. El
concepto de salud es mas amplio que la presencia o ausencia de una enfermedad, sino que ser
saludable representa un estado completo de bienestar integral, caracterizdndose por ser un proceso

dinamico y de equilibrio entre el ser humano y su ambiente (Ledn et al., 2004)

Es a raiz de este concepto mas amplio, que la psicologia de la salud se enfoca en la
promocion y mantenimiento de la salud, prevencidén y tratamiento de la enfermedad, estudio de la
etiologia de cada patologia, analisis del sistema sanitario y la formulacion de politicas
relacionadas, todo esto mediante intervenciones de diversos niveles, desde lo individual hasta de
las organizaciones sanitarias. La aplicacion de esta area tedrico- practica de la psicologia se basa

en el modelo biopsicosocial. (Oblitas, 2010).

Este modelo afirma que los procesos de salud y enfermedad estan determinados por un
conjunto de elementos de indole colectivo e individual que interactlan constantemente. Lo
bioldgico, axioldgico, cognitivo, afectivo, interpersonal, social y ambiental estan interconectados,
de forma que cambios en cualquiera de estos subsistemas tendra un efecto en el individuo y su
cotidianidad. Debido a la complejidad del ser humano, el velar por el bienestar de una poblacion
debe realizarse desde una mirada interdisciplinaria, que permita abordar el fenémeno de la salud
desde una perspectiva que esté constantemente actualizandose e incorporando conocimiento de

diversas disciplinas (Morales, 2021).

Actualmente, las intervenciones terapéuticas se evaltan segun los beneficios y consecuencias

en la calidad de vida de los(as) pacientes con enfermedades crénicas o terminales, entendiendo
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que son condiciones que afectan negativamente a las personas que las padecen y sus seres queridos.
Es importante tomar en cuenta que la calidad de vida es una evaluacion objetiva y subjetiva, que
hace referencia aspectos fisicos, psicologicos, sociales y espirituales de la vida actual de una

persona (Oblitas, 2010).

Los sintomas y quejas subjetivas, la busqueda de un diagndstico, la disminucién en
funcionamiento fisioldgico, social, psicolégico y/o cognitivo, la reduccion en la capacidad de
movilizacidn y autocuidado y la percepcion sobre su propia salud son algunos de los factores que
pueden impactar negativamente la calidad de vida de personas con estas patologias. Desde la
psicologia de la salud, los abordajes terapéuticos se suelen enfocar en reducir el malestar, manejar
la enfermedad y promover la salud. Estas intervenciones incluyen psicoeducacion, entrenamiento
en resolucion de problemas, reestructuracion cognitiva, ejercicios de relajacion, activacion de
redes de apoyo, creacién de habitos saludables y expresién emocional, entre otros (Morrison y

Bennett, 2008).

La insercion profesional se centr6 en el disefio e implementacién de procesos terapéuticos
individuales y grupales basados en la psicologia de la salud, siendo personas usuarias del
CNCDyCP participantes en programas de Esclerosis Lateral Amiotréfica, dolor crénico y duelo
las beneficiadas en este proyecto. Por lo tanto, el presente apartado busca profundizar en elementos

tedricos claves para la labor realizada.

Esclerosis Lateral Amiotrofica

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) o enfermedad de Lou Gehrig, es una patologia
neurodegenerativa caracterizada por la degeneracién progresiva de las neuronas motoras

superiores e inferiores. Sus manifestaciones clinicas incluyen: debilidad muscular, hiper y/o
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hipoflexia, atrofia muscular, hipertonia, espasticidad, fasciculaciones, signo de Hoffman y
Trommer, calambres musculares, fatiga, pérdida de peso, disfagia, disartria, disnea, ortopnea e

incontinencia emocional (Crockford, et al., 2018).

Aproximadamente el 35% de pacientes presentan deterioro cognitivo, caracterizado por
deficiencias en funciones ejecutivas, memoria y lenguaje que empeoran conforme avanza la
enfermedad; adicionalmente, el 15% cumple con los criterios diagnosticos de demencia
frontotemporal. Con una esperanza de vida de 3 a 5 afios desde la aparicion de los sintomas, la
mayoria de pacientes fallecen producto de un fallo respiratorio. No existe un tratamiento curativo
para esta enfermedad, por lo que su tratamiento se enfoca en brindar cuidados paliativos (Fallas,

2010; Zapata-Zapata, et al., 2016).

La patogénesis es desconocida y su aparicion es esporadica en la mayoria de los casos, siendo
solo el 10% son ELA familiar (por herencia autosémica dominante). Se considera una patologia
poco comun, con una incidencia de 0,6 a 2,6 por cada 100 00 habitantes, con tasas muy diversas
segun zona geografica. Es mas prevalente en personas entre 60 a 75 afios, desarrollandose mas

frecuentemente en hombres en una razon de 1,5 a 1 (Delgado, 2020).

El diagndstico es fundamentalmente clinico y se realiza por exclusién de otras patologias,
apoyado por estudios neurofisioldgicos, especificamente la electromiografia. Esto aunado a que el
comienzo de los sintomas suele ser lento y que la enfermedad puede ser poco conocida, incluso
entre profesionales de salud, hacen comunes las historias de pacientes que duran meses o afios en

obtener el diagnostico correcto (Pefia & Ortiz, 2007).

Al ser considerada una enfermedad terminal desde su diagndstico, lo ideal es que la persona

reciba cuidados paliativos de forma oportuna (Connolly, Galvin & Hardiman, 2015). La
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Organizacion Mundial de la Salud (2018) plantea que los cuidados paliativos son acciones de
tratamiento que buscan mejorar la calidad de vida de los(as) pacientes y sus familiares que afrontan
problemas inherentes a patologias potencialmente mortales. Con el objetivo de prevenir y aliviar
el sufrimiento, se trabaja desde enfoques médicos, psicoldgicos, espirituales y sociales, brindando
una atencion integral que provea el apoyo necesario para que las personas tengan una vida tan

activa como sea posible.

Se entiende como persona con condicion de vida limitada a aquella que sufra de una
enfermedad avanzada, progresiva e incurable, sin posibilidades razonables de respuesta a un
tratamiento curativo, con presencia de multiples sintomas intensos, multifactoriales y cambiantes
gue generan un impacto emocional en el(la) paciente y quienes lo(a) rodean. Se identifica que la
persona con esta condicién y su familia son la unidad por tratar, viendo la familia como elemento
fundamental del tratamiento y necesitando ambas partes de acompafiamiento profesional. En todo
momento se respeta y promueve la autonomia y dignidad, por lo que los objetivos terapéuticos se

deben realizar en conjunto con el/la paciente (SECPAL, 2014a).

Se trabaja desde la concepcion terapéutica activa, promoviendo el entendimiento de que el
objetivo principal es el de brindar confort. Se busca generar una relacion basada en el respeto,
apoyo y comunicacion entre las partes involucradas. Todas las propuestas de abordaje paliativo

deben incluir (Levin, 2002; Serna, Cano & Saruwatari, 2008):

I.  Buen control del dolor y otros sintomas: se busca mantener al paciente lo mas asintomatico
posible, con el objetivo de brindarle un mayor confort a las personas y sus familias. Dado
gue presentan una esperanza de vida reducida, es importante que los tratamientos se centren

en mejorar la calidad de vida y el estado de salud, basados en una evaluacién completa.
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Comunicacién adecuada: se debe mantener una comunicacion asertiva, con un lenguaje
claro y comprensible, entre los(as) profesionales y los(as) pacientes y sus familiares,
brindando informacién respecto al diagnostico, evolucién y manejo de los sintomas, con el
fin de proporcionar herramientas que les permitan sentir mayor autonomia y capacidad de
sobrellevar la situacion.

Apoyo psicosocial: trabajar ejes emocionales, cognitivos, sociales y espirituales para
sobrellevar los diversos desafios que se puedan presentar, tanto a nivel familiar como
individual, asi como establecer mecanismos de asistencia estatal y coordinacién con otros
servicios de salud.

Trabajo en equipo entre el/la paciente, la familia y los(as) profesionales de salud: con el
fin de brindar un abordaje integral e individualizado a las caracteristicas y necesidades de
cada caso, con atencion multidisciplinaria constante y de forma domiciliar en las fases mas

avanzadas de la enfermedad.

Al igual que en cualquier tipo de intervencidn, los cuidados paliativos deben procurar cumplir

con los principios basicos de bioética, que incluyen: beneficencia, no maleficencia, autonomia y

justicia. Adicionalmente, existen otros principios éticos que adquieren relevancia en la atencion

de pacientes terminales. El principio de proporcionalidad terapéutica sefiala que no todo lo

técnicamente posible es éticamente admisible, por lo que el tratamiento debe ser justificable segun

su nivel de utilidad y tomando en consideracién las alternativas disponibles. Se debe cumplir con

el principio de veracidad, brindado la opcion de elegir si se quiere o no recibir la informacion de

su enfermedad y prondstico, con un respeto maximo hacia su autonomia que le permita tomar

decisiones. Finalmente, aun cuando un paciente rechaza determinadas terapias o0 no hay respuesta

a estas, no es éticamente correcto abandonarle (Arce, 2006; Rodriguez, 2012).
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Con el fin de brindar una atencion ética y de calidad, en cuidados paliativos se subraya la
importancia de evaluar a profundidad antes de iniciar el tratamiento, indagando la causa, la
intensidad, el impacto fisico y emocional de la enfermedad y factores que provoquen, aumenten o
disminuyan los sintomas. Las estrategias terapéuticas deben ser preferiblemente mixtas, utilizando
medidas farmacoldgicas y no farmacoldgicas que logren cumplir objetivos en un plazo de tiempo

determinado (Espinar, 2012; SECPAL, 2014a).

Estas estrategias deben ser valoradas previamente, tomando en consideracion la utilidad de la
medida, las alternativas de accion (con sus respectivos riesgos y beneficios), como este tratamiento
cambia o no el prondstico y los costos del tratamiento (las cargas fisicas, psicoldgicas, morales,
sociales y econdmicas que supone), con el fin de solamente brindar intervenciones que sean
realmente beneficiosas. Es un abordaje que respeta la autonomia y la dignidad de la persona
enferma, propiciando su participacion activa en el proceso y facilitando la expresién emocional en

un ambiente de respeto a la intimidad (Espinar, 2012; SECPAL, 2014a).

Debido las particularidades de la ELA, es necesario que la atencion tome en consideracion las
expectativas de vida del(a) paciente, promoviendo que se decidan aspectos importantes sobre el
final de la vida, previo a estar en un estado de salud incapacitante para la toma de decisiones o la
capacidad de comunicarlas, brindando toda la educacion posible y espacios de escucha en donde
la persona pueda realizar preguntas y exponer sus preocupaciones, con la oportunidad de hablar

abiertamente de su propia muerte (Torres, 2018).

En cuidados paliativos se emplea el termino de Dolor Total, el cual explica que el dolor va méas
alla de una experiencia fisica causada por la enfermedad o el tratamiento, sino que incluye
componentes psicoldgicos, sociales y espirituales, que se conjugan y definen los niveles de

angustia y sufrimiento de la persona enferma. Ansiedad, depresion, pérdida de trabajo,
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problematicas familiares y busqueda de significado son solo algunas de las situaciones que pueden
provocar un malestar importante y un impacto real en la vida del paciente y su familia (Salazar,

2015).

Una condicion de vida limitada tiene un importante impacto emocional en el(la) paciente y
seres queridos, siendo el prospecto de la muerte una fuente de estrés, angustia y sufrimiento,
aunado a lo mencionado anteriormente lo cual complejiza la situacion. Suele ser comun que la
persona enferma experimente grandes cambios en cortos periodos de tiempo, lo cual puede
dificultar el proceso de adaptacion y aceptacion. Las reacciones de tristeza, enojo, desesperanza,
falta de motivacién, inquietud y enojo son frecuentes y normales. Resulta prioritario brindar
validacién, explorando recursos externos e internos y promoviendo ambientes estimulantes.
Adicionalmente, es importante evaluar la presencia de trastornos mentales, con el fin de brindar

un adecuado tratamiento (Barbero, et al., 2016; Ortega & Lopez, 2005).

La investigacion en relacion con la prevalencia de patologias mentales en pacientes con
enfermedades terminales suele ser realizada segun diagnostico o tipo de patologia; sin embargo,
existe literatura que estima que entre un 50 a 70% de pacientes que requieren de cuidados paliativos
cumple con criterios de alguna condicién psicoldgica, siendo los trastornos del estado de animo
los més comunes. Segun la enfermedad terminal, la prevalencia de ansiedad es del 13 al 79%, la
depresién es hasta tres veces mas frecuente que en la poblacién general y la mitad de pacientes

parece presentar problemas de insomnios. (Barbero, 2008; Masel, el al., 2016; Ogawa, 2010).

Existe todavia un debate acerca de la tasa de comorbilidad de trastornos del estado de &nimo y
la ELA, con estudios que muestran resultados contradictorios. Los parametros van de 0% a 75%
de presencia de trastornos depresivos y de 0 a 30% en trastornos ansiosos. Las personas con ELA

pueden exhibir sintomatologia depresiva y/o ansiosa, pero esta no parece estar directamente
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correlacionada con el avance de la enfermedad. Las investigaciones sefialan que si parece existir
una correlacion positiva entre la presencia de depresion y ansiedad entre pacientes y
cuidadoras(es). Las dificultades de llegar a un consenso se deben en gran medida a que los estudios
existentes suelen usar muestras muy pequefias y a que no se usan instrumentos validados para la
poblacién meta, como lo es el Inventario de Depresion en Esclerosis Lateral Amiotrofica de 12
items (ADI-12); los instrumentos para la poblacion general pueden sobreestimar la presencia de
trastornos mentales al confundir sintomas propios de ELA con depresion o ansiedad (Chen, et al.,

2014; Lins, et al. ,2016; Pagnini, et al., 2015).

A pesar de lo sefialado anteriormente, existe un consenso de que en definitiva el diagndstico y
la pérdida progresiva de capacidades motoras tienen un impacto psicoldgico importante tanto para
pacientes como sus cuidadoras(es) y familias. La adaptacion a la enfermedad va a depender en
gran medida (alrededor del 60%) de la valoracion cognitiva que se tenga de la situacion, de las
estrategias de afrontamiento de cada individuo y el apoyo social recibido. La pérdida de
habilidades aumenta los niveles de dependencia y disminuye el sentido control sobre sus propias
vidas, lo cual puede provocar sentimientos de desesperanza y falta de motivacion (Caspar, et al.,

2018; Diaz, et al., 2016; Pagnini, 2013).

La valoracion del rol de la psicologia en cuidados paliativos a nivel mundial presenta dos
discursos contrarios. Por una parte, la mayoria de las investigaciones y expertos de otras disciplinas
rescatan su importancia, tanto durante la evaluacién como en el tratamiento; sin embargo, por otro
lado, se considera que estas labores las pueden realizar miembros del equipo sin formacion en esta
area. Este doble discurso aparenta surgir del escaso numero de profesionales en psicologia que
trabajan en esta area, por equipos interdisciplinarios que al no tener psicélogas(os) propios,

requieren remitir pacientes a profesionales que en ocasiones no estan formados(as) para atender a
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una poblacion con necesidades y caracteristicas tan particulares (Fernandez- Alcantara, et al.,

2014).

La Asociacion Americana de Psicologia (2017) afirma que la incorporacién de psicologos(as)
a equipos interdisciplinarios encargados de brindar cuidados paliativos tiene la capacidad de
mejorar y optimizar el tratamiento. La evaluacion, intervencion, educacion e investigacion
psicoldgica resulta de gran relevancia para entender y ofrecer terapia individualizada y enfocada
en mejorar la calidad de vida de los(as) pacientes y sus familias, asi como capacitar a profesionales
de otras disciplinas en aspectos relevantes del final de la vida. La atencion brindada debe ser basada
en evidencia, centrada en el paciente, orientada a la familia y como parte de un tratamiento

interdisciplinario.

La psicologia paliativa busca aumentar el bienestar y paliar el sufrimiento de la persona
enferma y su familia. Para alcanzar este objetivo, los(as) profesionales de esta area deben proveer
al paciente y sus familiares con psicoeducacion, promover estrategias de afrontamiento, brindar
apoyo emocional, impulsar a la adhesién del tratamiento y a la adaptacion de la enfermedad,
ayudar a las redes de apoyo a organizarse, realizar todas las acciones terapéuticas que ayuden a
disminuir la experiencia de sufrimiento en las etapas finales de la vida, brindar seguimiento y
facilitar coordinacion con otras partes del equipo. Adicionalmente, suelen proporcionar
asesoramiento técnico al resto del equipo para el abordaje de aspectos emocionales, asi como
apoyo psicolégico para prevenir el burnout en los profesionales (Diaz-Albo y Sanchez, 2011;

Lacasta, et al., 2008).

La intervencion psicoldgica en los cuidados paliativos puede ocurrir en cuatro momentos

claves (Haley et al., 2003):
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Antes de que se desarrolle la patologia: mediante programas de prevencion de la
enfermedad y promocién de la salud, asi como el tratamiento de afecciones cronicas. La
investigacion psicologica permite la creacion de programas educativos a nivel comunitario
que promueven la concientizacidn sobre la importancia de hablar de la propia mortalidad,
de forma que se entienda como parte de la vida y permita un nivel basico de planeamiento
para esta etapa.

Después del diagndstico de condicion de vida limitada: brindando psicoeducacion,
movilizando las redes de apoyo y promoviendo formas de afrontamiento saludables. El
diagnostico suele ser un momento dificil y de mucha incertidumbre, por lo que
intervenciones psicoldgicas pueden promover la expresién emocional e instrumentar a
pacientes para expresar sus deseos y decisiones a familiares y al equipo médico. El ofrecer
estrategias para el manejo del estrés de forma temprana, ayuda a disminuir la ansiedad.
Enfermedad avanzada y durante la agonia: realizando abordajes psicologicos individuales
y familiares, apoyando a la resolucion de asuntos inconclusos y posiblemente
intervenciones en crisis. Los procesos terapéuticos psicosociales se centran en acompafar
en procesos de duelo anticipatorio y de adaptacion, en el tratamiento de trastornos
mentales, en la toma de decisiones y mejorar la comunicacién familiar. Técnicas de
relajacion, respiracion, meditacion, imagineria guiada e hipnosis son elementos
importantes para el manejo de la ansiedad, el dolor y el miedo.

Luego de la muerte del paciente, en caso de que se presente un duelo complicado en alguno
de los familiares. La mayoria de las personas no requieren de terapia de duelo; sin embargo,
algunos requieren de acompafiamiento para afrontar las emociones y cambios que supone

la muerte de un ser querido.
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Sea para disminuir sintomatologia ansiosa y depresiva, promover la activacion de redes de
apoyo Y/o facilitar la adaptacion a la enfermedad, se recomienda la intervencién psicoldgica tanto
para pacientes como sus cuidadores(as). Las intervenciones cognitivo-conductuales, que
incorporan meditacién, hipnosis y expresion emocional son las que han demostrado mayor
eficacia; sin embargo, es reducida la evidencia cientifica sobre la efectividad de cualquier tipo de

terapia psicoldgica para personas con ELA (Caspar, et al., 2018; Diaz, et al., 2016).

Conforme la patologia terminal avanza, es normal que la persona pierda progresivamente su
independencia, siendo necesario el establecimiento de figuras de cuido en los nucleos familiares,
ya sean formales o informales. En la mayoria de los casos, las personas cuidadoras son familiares,
que asumen la responsabilidad de proveer cuido, asistencia y compafiia. La carga psicoldgica que
supone este rol es comparable con la de cuidadores(as) de pacientes con otras enfermedades

neurodegenerativas o terminales (Pagnini, 2013).

Los niveles de carga percibida y de estrés del cuidador(a) se determina por variables sociales
e individuales tales como: limitaciones impuestas por las labores de cuido, percepcion de apoyo
social, relacion con el/la paciente, las demandas fisicas y emocionales de la persona a la que se
cuida, recursos econdmicos, entre otros. El declive progresivo que caracteriza la enfermedad es
una fuente de angustia para la persona cuidadora, produciendo sentimientos de impotencia e

indefensién y conductas de sobreproteccion (Paz- Rodriguez, et al., 2005).

En el caso de cuidadores de personas con deterioro cognitivo o demencia se reportan mayores
niveles de estrés, ansiedad e inclusive depresién, que en aquellos que cuidan de una persona con
discapacidad fisica, informacion importante a tener en consideracion en la intervencion segun la
sintomatologia presentada. Adicionalmente, los sintomas respiratorios son la mayor fuente de

angustia reportada para quien cuida, para lo que se recomienda instrumentar con toda la educacion
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disponible, brindar el apoyo técnico y farmacologico, asi como acompafiamiento psicolégico
(Smith & Wasner, 2014). Un estilo de afrontamiento enfocado en la solucion de problemas es méas
beneficioso para el cuidador(a), promoviendo la reduccion de niveles de estrés; a lo contrario, el
afrontamiento basado en emociones se relaciona con la presencia de problemas de salud (Paz-

Rodriguez, et al., 2005).

Brindar apoyo psicosocial a cuidadores(as) y familias de forma oportuna (preferiblemente
desde el diagndstico) es una estrategia de promocién de la salud y prevencién tanto para el/la
paciente como su red de apoyo. Las intervenciones a nivel familiar deben proporcionar de forma
clara toda la informacion necesaria, validar emociones desagradables, permitir procesos de duelo,
dar lugar las necesidades individuales y facilitar la toma de decisiones y el respeto a la autonomia
de la persona enferma. Se resalta la importancia de analizar cada dindmica familiar, entendiendo
que un buen funcionamiento social es esencial para la calidad de vida de los(as) pacientes (Smith

& Wasner, 2014).

Finalmente, es importante sefialar que previo a la pandemia por COVID-19 el uso de
estrategias de telesalud para la poblacion con ELA y sus familias era escasa, tanto a nivel
internacional como nacional. La Telesalud incluye todos los servicios de salud realizados de forma
remota mediante la utilizacién de tecnologia de comunicacion. Previo al escenario actual era una
herramienta poco utilizada; sin embargo, esta disponible desde 1920 en Australia, donde se
brindaba atencién médica mediante el uso de radios. La llegada del COVID-19 generd la necesidad
de seguir brindando servicios de salud durante una pandemia, preferiblemente de una forma que

no expusiera a profesionales y usuarios(as) (Wijesooriya, et al., 2020).

La prestacion de servicios de psicologia no esta exento a los fendmenos anteriormente

mencionados. La telepsicologia entendida como la atencién psicoldgica realizada mediante el uso
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de tecnologias de telecomunicacion, incluyen, pero no estan limitados, al uso de: teléfono,
videoconferencias, email, chats e internet. Se transmite informacion mediante texto, imagenes o
sonido, de forma sincronica o asincronica. Puede ser un complemento a la atencion presencial
(ejemplo: material psicoeducativo en linea) o se puede utilizar de forma exclusiva (ejemplo: terapia

realizada mediante videoconferencias sincrénicas) (APA, 2013).

La Fiscalia del Colegio de Profesionales en Psicologia de Costa Rica (CPPCR, 2020a)
cuenta con lineamientos para el uso de la psicologia en linea a nivel nacional, con el afan de que
se realice una adecuada prestacion del servicio. Existen requerimientos técnico-informaticos
minimos para realizar telepsicologia, referentes al software de los programas utilizados para
videoconferencias, el hardware de los dispositivos, los niveles de conectividad y medidas para
asegurar la privacidad. La atencidn se debe apegar a la normativa deontoldgica vigente y presenta
prohibiciones importantes, como no realizar evaluaciones psicologicas virtuales, no administrar
pruebas disefiadas para implementarlas de forma presencial ni desarrollar evaluaciones de
idoneidad mental. Dado la crisis sanitaria actual se permite realizar la primera entrevista desde la

virtualidad y que la terapia en linea se brinde de forma exclusiva (CPPCR, 2020b).

Los lineamentos del CPPCR resaltan que la utilizaciéon de tecnologias de informacion y
comunicacion cuenta con ventajas y limitaciones. Las ventajas incluyen: mayor accesibilidad para
poblaciones con discapacidad y/o que viven lejanos de los centros de salud, rentabilidad,
eficiencia, facilita mantener la regularidad del contacto con los(as) pacientes, disponibilidad de la
informacion, facilidades tecnoldgicas para profesionales y un creciente apoyo empirico para este
tipo de intervencion. Entre las desventajas se encuentran: desigualdad por falta de acceso a
dispositivos tecnologicos y/o analfabetismo digital, riesgos clinicos en situaciones de crisis,

requerimiento de una inversion inicial de equipos, dificultades legales ante la ausencia de una
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normativa clara, escasa formacion de como adaptar los procesos terapéuticos, riesgos para la
proteccion de la informacion del profesional y usuario, y necesidad de que se genere mas

investigacion en esta area (CPPCR, 2020a).

El declive fisico que caracteriza el ELA en algunos pacientes se presenta rapidamente, por lo
que se hace necesaria prestar una atencion sanitaria frecuente y flexible. Asimismo, la discapacidad
motora, la fatiga, el uso de ventilacion mecénica y el posible deterioro cognitivo complican la
movilizacion del paciente al centro de salud. (Howard & Burgess, 2021). En el caso del
CNCDyCP, el equipo interdisciplinario viaja alrededor del pais brindando atencion domiciliar a
pacientes que lo necesiten, pero debido al volumen de la poblacidn estas visitas suelen distanciarse

de 1 a 3 meses entre cada una.

Por lo mencionado anteriormente, se considera que la telesalud puede ser 6ptima para brindar
seguimiento a pacientes con ELA y sus familias, con evidencia que sefiala que esta atencién tiene
resultados similares con la realizada en persona. Lo que recomienda la literatura son sesiones
interdisciplinarias, en donde se integre la informacion con el objetivo de disminuir la fatiga por el

uso de aparatos tecnoldgicos (Howard & Burgess, 2021).

Dolor Cronico

La Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor (2017) describe el dolor como “una
experiencia sensorial o emocional desagradable, asociada a un dafio real o potencial en un tejido o
descrito en términos de dicho dafio”. Esto no excluye personas con capacidad limitada para
reportar verbalmente lo que sienten y su necesidad de un tratamiento adecuado. El dolor se
entiende como una experiencia subjetiva que puede ser producido por injuria tisular o sin una causa

fisiopatoldgica identificable.
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Segun su etiologia, el dolor se divide en nociceptivo y neuropatico. EI nociceptivo se
genera por estimulacion de los nociceptores (receptores de estimulos dolorosos), transmitiéndose
por las vias nerviosas especificas, hasta alcanzar el talamo y la corteza cerebral; se le conoce
también como normal o sensorial. Comprende tanto el dolor somatico transmitido por el Sistema
Nervioso Periférico producto de estimulos como heridas, quemaduras, trabajo muscular, entre
otros y el visceral, que se describe como profundo, mal localizado y su transmision se realiza por
fibras vegetativas, producido, por ejemplo, por una patologia oncoldgica, apendicitis o célico biliar

(Muriel, 2016).

El dolor neuropatico se genera a raiz de una lesion nerviosa periférica o central, el cual se
presenta sin un estimulo nociceptivo continuo. Sus causas son mdaltiples, asi como sus
modalidades, presentando una ausencia de relacion causal entre lesion y dolor, por lo que su
tratamiento analgésico es muy complejo. Estad asociado con la presencia de disestesia, una
sensacion anormal (usualmente de percepcion tactil) de dolor, picor 0 quemazon, y alodinia, la
cual se caracteriza por una respuesta dolorosa producto de un estimulo inocuo (Chang, Jusino &

Deroee, 2017).

El dolor también se categoriza segun su evolucién en agudo y crénico. El dolor agudo inicia
como consecuencia de un dafio tisular y constituye un reflejo protector con el fin de promover la
recuperacion, provocando respuestas a nivel automatico, psicoldgico y conductual, activando
mecanismos de alarma que buscan la supervivencia. La sensacion suele ser proporcional a la lesion
sufrida y desaparece con la remision del dafio, por lo tanto, se entiende como un sintoma y
disminuye ante tratamientos que buscan la restauracion del dafio tisular. Es un fenomeno del que
se conocen sus mecanismos de produccion, el diagnostico es relativamente sencillo y responde

positivamente al tratamiento farmacologico (Muriel, 2016).
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Por su parte, el dolor cronico suele originarse como un sintoma agudo que perdura a traves
del tiempo (al menos tres meses), en ocasiones sin aparente causa biologica y provocando malestar
fisico, psicologico y social. Se considera que puede ser categorizado como neuropatico, dado que
la sensacion de dolor prolongado genera cambios permanentes en el sistema nervioso. Es una
enfermedad crénica, en lugar de un sintoma, la cual no siempre responde a tratamientos médicos
habituales y suele tener una expresion episodica en donde puede desaparecer 0 reaparecer por

periodos prolongados (Muriel, 2016).

Los mecanismos de transduccion, transmisién, modulacion y percepcion son los procesos
que explican las vias fisioldgicas del dolor, desde el dafio tisular inicial hasta su procesamiento a
nivel cerebral. Como se menciona anteriormente, no todos los tipos incluyen los cuatro
componentes, siendo que en el neuropatico el estimulo comienza directamente en un nervio. En el
caso de la percepcidn, este se ve influenciado por factores contextuales, cognitivos y emocionales.
Esto debido a que en el procesamiento del dolor y el de las emociones emplean regiones cerebrales
similares como los son: locus certleo, giro cingulado anterior, amigdala e hipotalamo.
Adicionalmente, los principales neurotransmisores involucrados en esa via son la norepinefrina,
dopamina, opioides end6genos y serotonina, los cuales estan relacionados con el estado de animo.
Esto ayuda a entender la alta comorbilidad en trastornos del estado de animo, del suefio y dolorosos

(Christiansen & Cohen, 2018).

La prevalencia de dolor crénico a nivel mundial es alrededor del 30%, afectando a personas
de todas las edades y siendo mas comun en adultos mayores y mujeres (Johnson, et al., 2013).
Representa un importante problema de salud a nivel mundial, con un costo social significativo. La

aparicion y mantenimiento de esta patologia es un fenomeno multifactorial, por lo que idealmente
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su tratamiento debe ser multidisciplinario y basado en el modelo biopsicosocial (Fashel, et al.,

2016).

Este tratamiento debe ser individualizado, enfocandose en: reduccién del dolor, habitos
saludables, ejercicio fisico, mejora del patron del suefio, estabilizacion del estado de animo,
preservacion de la actividad conductual (incluyendo vida laboral, social y familiar) y uso correcto
de medicamentos. Para muchos casos no existen tratamientos curativos; sin embargo, siempre se
busca disminuir los efectos que este padecimiento tiene en la vida cotidiana (Martinez, et al.,

2018).

El tratamiento farmacoldgico para el dolor nociceptivo incluye: antinflamatorios no
esteroideos, tratamientos topicos, opioides débiles (tramadol, dihidrocodeinay codeina) y opioides
potentes (por ejemplo: morfina, fentanilo y oxicodona). En el caso del dolor neuropético, en
primera linea se recetan antidepresivos (por ejemplo: amitriptilina y venlafaxina) y antiepilépticos
como la gabapentina. En segunda linea (en caso de que no se logre controlar el dolor con la

monoterapia) se utilizan farmacos tépicos y tramadol (Martinez, et al., 2018).

Si bien las condiciones de dolor cronico suelen responder al uso de morfina y otros
opiaceos, hay gran preocupaciéon debido al aumento del nimero de personas que desarrollan
adicciones a estas sustancias y el nimero de muertes por sobredosis. La prevencion de esta
problematica psicosocial, aunado a la evidencia de que la reduccion de sintomatologia ansiosa y
depresiva ayuda a manejar le dolor, apunta a la necesidad de crear intervenciones dirigidas a tratar

ejes bioldgicos, psicoldgicos y sociales (Christiansen & Cohen, 2018; Darnall, 2018).

Factores psicoldgicos son parte de la causa de algunos trastornos dolorosos, por ejemplo:

altos niveles de estrés estan asociados a dolor musculoesquelético y gastrointestinal; falta de
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satisfaccion con la vida laboral se relaciona con dolor lumbar; y personas con trastornos de
consumo de sustancias son mas propensas a sufrir heridas violentas que posteriormente pueden
evolucionar de forma crénica. En general, el componente conductual de habitos poco saludables
aumenta el riesgo de desarrollar enfermedades cronicas. Estos factores apoyan la importancia de
generar estrategias de prevencion que incorporen profesionales en psicologia de la salud (Bruns &

Disorbio, 2013).

La alta comorbilidad entre el trastorno limitrofe de la personalidad (TLP) y la presencia
de dolor crdnico es otro claro ejemplo de la importancia de la psicologia en la prevencion y
tratamiento de enfermedades cronicas. Estudios estadisticos sefialan que un 30% de la poblacion
con trastornos dolorosos presenta este trastorno mental, mientras que un 65% de pacientes con
TLP reciben un diagndéstico de dolor crénico a lo largo de sus vidas. Relaciones interpersonales
cadticas, autolesiones y conductas de riesgo que caracterizan el comportamiento de personas con
este diagndstico aumentan la probabilidad de desarrollar una de estas enfermedades. La
desregulacion emocional y la baja tolerancia a experiencias negativas se relaciona en la forma en
que esta poblacidn experimenta sintomas dolorosos, con menos tolerancia hacia estos (Johnson, et

al., 2020, Reynold, 2019, et al; Reynold & Tragesser, 2019; Sansone & Sansone, 2012).

Pacientes con TLP reportan niveles de dolor méas elevado que personas sin esta condicion,
pero con la misma patologia dolorosa. Esta poblacion con patologia dual es significativamente
mas propensa a condiciones de desempleo o a recibir licencias de discapacidad. Adicionalmente,
personas con TLP presentan un mayor uso inadecuado del medicamento opioide. La reduccion de
sintomatologia relacionada con este trastorno aumenta la tolerancia hacia el dolor, ayuda a generar
habilidades de afrontamiento y mejora la calidad de vida. La Terapia Dialéctica Conductual es

una de las estrategias de abordaje con mayor evidencia para el tratamiento de esta enfermedad
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mental (Johnson, et al., 2020, Reynold, 2019, et al; Reynold & Tragesser, 2019; Sansone &

Sansone, 2012).

Continuando con los efectos de padecer un trastorno doloroso, esto puede llegar a
discapacitar y afectar todos los &mbitos de la cotidianidad, por lo que resulta comln que existan
afectaciones de indole psicologica, los cuales se agudizan cuando los niveles de dolor aumentan y
falta apoyo social. Los principales sintomas psicoldgicos de los(as) pacientes con dolor crénico
estan asociados a ansiedad, depresion, irritabilidad, alteraciones del suefio, distorsiones cognitivas,
pocas habilidades de comunicacién, estado de &nimo alterado y funcionalidad reducida debido a
la disminucidn de actividades (Moix, 2005; Morales, 2017, Orozco-Gomez & Castiblanco-Orozco,

2015).

Con frecuencia las personas con dolor crénico caen en un ciclo conductual vicioso
caracterizado en la reduccion de las actividades para evitar el dolor que de forma contradictoria
produce una exacerbacion de este. Al evitar la actividad fisica se debilita la musculatura afectada,
mientras que la falta de actividades placenteras aumenta la sintomatologia depresiva y ansiosa, asi
como sentimientos de frustracion e impotencia. Este aumento de la sensacion dolorosa provoca
que el/la paciente solicite un aumento en la medicacion, lo cual se traduce en habituacion y
dependencia, que conducen a la perdida de eficiencia en el tratamiento farmacolégico. Conforme
los sintomas de la patologia aumentan y no se desarrollan recursos externos o internos para
confrontar el padecimiento, esta poblacion es propensa a abstencionismo laboral, pensiones por

invalidez y problematicas socioeconémicas (Amigo, 2015).

El tratamiento psicologico acompafiado del farmacol6gico ha demostrado que equipa de
mejor forma a los(as) pacientes para controlar sus signos dolorosos, disminuir la posibilidad de

generar adicciones a los opiaceos y aumentar los niveles de funcionalidad y de autoeficacia. Esto
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debido a que se entiende que existe una relacién intrinseca entre las cogniciones, las emociones,
las conductas y las experiencias dolorosas. Tomando en consideracion que de un 30% a un 45%
de las personas con dolor crénico presenta cuadros depresivos, actualmente se entiende que existe
una relacion reciproca entre este tipo de enfermedades. La depresion es un predictor del desarrollo
de dolor cronico y este Gltimo aumenta el riesgo de padecer depresion. La alta comorbilidad entre
estas patologias es particularmente marcada en la fibromialgia, el dolor neuropatico, migrafias y

dolor lumbar crénico (Cunningham, et al., 2019; Darnall, 2018).

La terapia cognitivo conductual para el tratamiento del dolor engloba un conjunto de
técnicas que se enfocan en la modificacion de las actitudes, creencias y expectativas relacionadas,
de las reacciones conductuales ante el dolor y del ambiente. Algunos de los procedimientos que
han demostrado mayor evidencia de su eficacia son: preparacién previa a procedimientos
invasivos, biofeedback, hipnosis, mindfulness, respiracion diafragmatica, activacién conductual,
técnicas de relajacion, uso de imageneria, distraccién y reestructuracion cognitiva (Hofstadt &

Quiles, 2001; Moix & Casado, 2011; Sanchez, 2003).

La Division 12 de Asociacion Psicologica Americana indica que la Terapia de Aceptacion
y Compromiso es la que tiene mayor evidencia cientifica de su eficacia para el tratamiento del
dolor crénico. La premisa se basa en aceptar y aprender a vivir con él, de forma que se limite el
control que este ejerce sobre la vida de la persona. Aproximadamente se realizan ocho sesiones,
cada una con una duracion de noventa minutos. Se trabaja mediante meté&foras y exposicion con el
fin de que sea evidente para el(la) paciente que los intentos de controlar el dolor resultan mal
adaptativos y en cambio, enfoque la atencion sobre sus metas y valores personales (APA, 2016;

Vowles & Sorrell, 2007).
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Esta TCC de tercera generacion busca que el comportamiento cambie a raiz de una
modificacion en la forma en que se experimentan los pensamientos, emociones y sensaciones,
mejorando la calidad de vida y disminuyendo el sufrimiento de quienes viven con dolor cronico.
Se enfatiza en los siguientes elementos a lo largo de las sesiones: vivir en el presente, asumir el
control de su propia vida, reconocer limitaciones personales, fortalecimiento personal, creer en
una vida mas alla del dolor, aceptar la realidad de la condicion créonica y dejar ir aquello que no se
puede controlar. Al finalizar la terapia se pretende que la persona desarrolle e implemente

conductas en pro de su salud (APA, 2016; Vowles & Sorrell, 2007).

El uso clinico de ejercicios de mindfulness también se utiliza como complemento del
tratamiento del dolor cronico. Este tipo de meditacion se basa en enfocarse en el presente,
prestando atencidn a las sensaciones internas y externas desde la aceptacion. Es un entrenamiento
en atencion plena, sin juzgar lo que acontece, con el fin de generar un cambio de perspectiva. La
utilizacion de mindfulness en esta poblacion ha demostrado una mejora significativa en
sintomatologia depresiva y calidad de vida, presentando un efecto de pequefio a mediano en

relacion con la intensidad de dolor (Hilton, et al., 2017).

Adicionalmente, las TCC de segunday tercera generacion han demostrado ser eficaces para
el tratamiento de trastornos relacionados a la ansiedad y depresion. Las técnicas como la
reestructuracion cognitiva, la exposicion y otras utilizadas cominmente en estas terapias, resultan
funcionales para disminuir la preocupacion excesiva, al imposibilitar la evitacion de impulsos
desagradables y modificando las distorsiones cognitivas presentes, al mismo tiempo que se

promueve la activacion conductual y se brinda psicoeducacion. (Beck, 2011).
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Duelo

El duelo es una reaccion normal y necesaria ante una pérdida de algo o alguien
significativo. Cuando el duelo es producto de la muerte de un ser querido, es comun que el proceso
de habituarse a vivir sin esa persona resulte doloroso y desconcertante. Es un proceso psicologico
que exige tiempo, el cual usualmente requiere entre 6 a 12 meses. (Romero, 2013). Para lograr
entender el impacto de cada pérdida es necesario realizar una lectura histérico social y género
sensitivo de la historia de vida de las personas y su vinculo con el ser querido que ha fallecido.

(Espinoza & Jurado, 2003).

El proceso de duelo suele estar atravesado por manifestaciones fisioldgicas, emocionales,
conductuales y cognitivas, las cuales varian entre cada individuo y seglin temporalidad en términos
del momento del suceso. Entre las reacciones fisioldgicas comunes se encuentran: sensacion de
vacio en el estbmago, presion de pecho y garganta, falta de aire, fatiga, boca seca y debilidad
muscular. Las reacciones emocionales incluyen tristeza, enojo, culpa, ansiedad, shock, anhelo,

vacio, alivio, impotencia, entre otros (Millan-Gonzélez & Solano-Medina, 2010).

Inmediatamente posterior a la muerte es normal la confusion e incredulidad. Las
alucinaciones son frecuentes en los procesos de duelo, presentandose usualmente algunas semanas
luego de la pérdida, asi como suefios con la presencia del fallecido(a). A nivel conductual, se
presentan alteraciones en los patrones de suefio, en las conductas alimenticias, un aumento en el
aislamiento, hiperactividad, llanto y consumo de sustancias. Un duelo normal no requiere de

intervencion psicoldgica o tratamiento farmacologico (Barreto, et al.,2012)

Worden sefiala que existen tareas del duelo que ayudan a reestablecer el equilibrio en la
vida de la persona, dejando en claro que estas no necesariamente siguen un orden especifico ni un

tiempo definido para cumplirse. Las tareas incluyen (Worden, 2018):
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1) Aceptar la realidad de la muerte: se hace referencia a que la persona logre entender la
realidad de la muerte, con aceptacion ante el hecho de que el ser querido partié y no regresara.
Requiere que la persona disminuya conductas de busqueda, que hace referencia a acciones como
llamar al fallecido(a), buscar sefiales y/o creer verlas en diversos ambientes. Esta tarea hace
referencia a superar la etapa de negacion, la cual puede ocurrir en diferentes niveles y diferenciarse
en cada caso. La aceptacion de la perdida debe ser tanto a nivel cognitivo como emocional, siendo

el segundo el que suele requerir de mas tiempo.

2) Trabajar las emociones de la pérdida: Para la mayoria, sentir dolor es inevitable en el
duelo y las estrategias para evitarlo suelen prolongar este proceso. La intensidad emocional
experimentada va a depender de cada persona y su relacion con el fallecido(a). Socialmente, esta
tarea puede dificultarse, dado que frecuentemente quienes rodean a la persona en duelo se sienten
incoémodos(as) con expresiones de dolor. Ansiedad, tristeza, enojo, culpa y soledad son emociones

comunes reportadas en esta etapa.

3) Adaptarse a un medio en que la persona fallecida estd ausente: Se requiere de ajustes
externos ambientales relacionados con acciones diarias. La persona fallecida cumplia roles
familiares, por lo que suelen ser necesarios cambios en la dindmica. La muerte de alguien cercano
tiene un impacto en la autopercepcion, afectando la autoestima y el sentido de autoeficacia,
especialmente si la relacion entre ambas partes era de dependencia emocional. Adicionalmente,
el duelo puede impactar la forma en que se evalta el mundo, especialmente para aquellas(os) con

arraigadas creencias religiosas o con limitada cercania con el tema de la muerte.

4) Recolocar emocionalmente al fallecido y continuar viviendo: Esta tarea hace referencia
a encontrar la forma de recordar a la persona fallecida mientras se continda viviendo, con

capacidad de establecer nuevos lazos y con suefios hacia el futuro. La meta nunca es olvidar, sino
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mantener una relacion con la persona que partio que permita seguir viviendo plenamente (Root &

Exline, 2014)

El duelo complicado, patologico o crénico es aquel que interfiere con la funcionalidad
general de la persona, comprometiendo su salud e incluso durando afios con la misma intensidad.
Es un fendmeno distinto e independiente a los trastornos afectivos y emocionales, entendiéndose
como un trastorno adaptativo y el tratamiento mas eficaz es la intervencion psicoldgica individual
o grupal. Investigaciones sefialan que los cuidadores principales que sufren altas tasas de estrés y
sindrome de burnout suelen ser mas propensos a desarrollar complicaciones, asi como problemas
de salud y depresion. El duelo complicado est& asociado de forma significativa a ser mujer, no
tener trabajo, ingresos econdémicos limitados y que el(la) fallecido(a) hubiera sido una persona mas
joven que ellos(as). Asimismo, el no recibir cuidados paliativos se relaciona negativamente con

un proceso normal (Burdeus et al., 2016).

De un 10% a un 15% de personas cuidadoras experimentan un duelo complicado posterior
a la muerte de la persona a quien cuidaban. Para cuidadores informales que se vieron en la
necesidad de pausar sus vidas en muchos aspectos para cuidar de un familiar enfermo, el proceso
puede ser complejo dado que requiere de una importante adaptacion. El duelo complicado se
caracteriza por ser intenso y prolongado, interfiriendo con las actividades cotidianas y generando
pensamientos y conductas desadaptativas, con una alta comorbilidad con sintomatologia depresiva
y ansiosa, trastorno de estrés postraumatico, aislamiento y sentimientos de soledad (Mason, et al.,

2020).

Historial de trastornos mentales, abuso de sustancias, falta de habilidades de afrontamiento,
bajo nivel de escolaridad y percepcion de un reducido acompafiamiento social en los(as)

cuidadores(as) esta relacionado con una mayor incidencia de duelo complicado. La relacion entre
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cuidador(a) y persona cuidada es una variable importante, siendo relaciones con altos niveles de
dependencia mal adaptativa en donde existe dificultad para crear y mantener redes de apoyo con
otros, asi como incapacidad de pedir ayuda, un relevante factor de riesgo. Los niveles de angustia
experimentados por el(la) paciente que recibe el cuidado interfieren en el proceso de la persona
cuidadora, encontrando que familiares de aquellos pacientes que fallecieron en sus hogares con
informacioén clara de como brindar acompafiamiento a sus seres queridos presentaban menos

posibilidades de desarrollar un duelo complicado (Delespaux, et al., 2014).

Los procesos de duelo también se vieron afectados por la pandemia por COVID-19. El
coronavirus del sindrome respiratorio agudo severo 2 (SARS-CoV-2) fue identificado por primera
vez el 12 de diciembre del 2019, en la ciudad de Wuhan en China. Este virus es el causante de la
enfermedad de COVID-19, el cual se dispersé rapidamente a nivel mundial hasta ser declarado
pandemiael 11 de marzo del 2020 (Dhama, et al., 2020). Los paises han implementado estrategias
de prevencion y control de la enfermedad. La pandemia presenta importantes retos sociales y
economicos, exacerbando problemaéticas como la pobreza y la desigualdad, con efectos directos

en los sistemas de salud (CEPAL, 2021).

Las familias que perdieron a seres queridos por este virus estuvieron restringidas con
respecto a la cantidad de personas que podian asistir al funeral, con solo un(a) integrante con
permiso para identificar el cadaver y con 6rdenes de realizar los actos funebres con la mayor
brevedad posible. Las historias relatadas por estas familias comparten que el periodo de
hospitalizacion previo al fallecimiento es de angustia y falta de informacion, siendo la incapacidad

de comunicarse con sus seres queridos lo méas doloroso de la experiencia (Wallace, et al., 2020)

Lo sefialado anteriormente, aunado al aislamiento y medidas sanitarias a las cuales muchas

de estas familias debieron cumplir, puede provocar un efecto a largo plazo en las personas
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atravesando el duelo. Si bien no se debe asumir que una persona que perdié un ser querido por
COVID-19 va a desarrollar un duelo complicado, si es importante sefialar que estas muertes se
caracterizan por presentar factores de riesgo que previamente se han relacionado con este
fendmeno. Estos elementos incluyen: fallecimientos inesperados o repentinos, muerte en centros
hospitalarios, incapacidad para despedirse, falta de informacion para anticipar el posible

fallecimiento y sentimientos de culpa (Eisma, et al., 2020).

Las investigaciones relacionadas al proceso de duelo por muerte relacionado al COVID-19
sefialan que las familias evalian como necesarios los abordajes del duelo, valorando positivamente
estas intervenciones. Se destaca la importancia de la psicoeducacién para desmitificar la muerte,
asi como la promocion de habilidades de comunicacion en el ndcleo familiar. Adicionalmente, se
resalta el uso de técnicas enfocadas en evitar un proceso complicado, las cuales incluyen: escucha
activa, escribir y enviar cartas, activacion conductual, autocuidado, ejecucion de actos de

despedida, apoyo grupal y registro de pensamientos (Araujo, et al., 2021).

Es importante hacer hincapié en los efectos en la salud mental producto de la pandemia por
COVID-19, tanto para la poblacion usuaria del CNCDyCP cémo la poblacion general, dado que
este contexto influencio en todas las tareas realizadas en la préctica. Los desafios econémicos, el
cierre de centros educativos, el miedo al contagio y el confinamiento por largos periodos de tiempo
son situaciones extraordinarias que generan altos niveles de estrés. La instauracion de habitos poco
saludables que incluyen mala alimentacion, sedentarismo, mayor uso de pantallas y patrones de
suefios irregulares, aunado al estrés psicosocial producto del miedo al contagio, sentimientos de
frustracion y aburrimiento, incapacidad para cubrir necesidades basicas y falta de informacion son
los principales factores que afectan los niveles de bienestar fisico y psicologico (Balluerka, et al.,

2020).
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Producto de la pandemia es comun la presencia de sintomas del trastorno de estrés agudo,
aumento de la ansiedad, irritabilidad, insomnio, miedo, hipervigilancia, problemas de atencién y
concentracion, enojo, distimia, altos niveles de estrés, entre otros. Analizando los efectos a largo
plazo en emergencias sanitarias previas se encuentra una mayor prevalencia de personas con estrés
postraumatico, altos niveles de depresidn, abuso de sustancias y conductas evitativas relacionadas
a trastornos ansiosos, especialmente en aquellas personas que fueron contagiadas y vivieron largos

periodos de confinamiento (Brooks, et al., 2020; Huarcaya-Victoria, 2020).

Resulta entendible que en momentos de alta incertidumbre como es una pandemia, exista
un aumento significativo de los niveles de ansiedad tanto durante como después de la emergencia,
lo cual posiblemente aumente la demanda por un tratamiento de indole psicoldgica. Existen grupos
poblacionales mas vulnerables a un mayor impacto psicoldgico, los cuales incluyen: adultos
mayores pluripatoldgicos, personas con problemas de salud y/o enfermedades mentales previas,
trabajadores sanitarios de primera linea, pertenecientes a familias con violencia doméstica,
personas con dificultades en el aprendizaje y poblacién en exclusion social (Rodriguez-Quiroga,

et al., 2020).
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V. Problema

Los (as) pacientes del CNCDCP y sus familiares afrontan problemas inherentes a
enfermedades potencialmente mortales y que por lo tanto requieren de equipos multidisciplinarios
que les brinden cuidados paliativos. Tienen necesidades especificas que incluyen evaluaciones
adecuadas, manejo de los sintomas (especialmente el dolor), intervenciones psicosociales, soporte
y educacion. El acceso a cuidados paliativos debe darse de forma oportuna, caracterizandose por
su calidad, calidez, universalidad y equidad, tal como lo plantea el Plan Nacional de Cuidados
Paliativos 2017-2021. Asimismo, se incluyen a las personas con dolor crénico no oncolégico
dentro de la poblacion meta a beneficiar en este plan, con el fin de brindarles una atencion integral

enfocada a mejorar su calidad de vida (Ministerio de Salud, 2017).

El Centro Nacional del Control del Dolor y Cuidados Paliativos (CNCDCP) es el ente
asesor nacional funcional de cuidados paliativos de la Caja Costarricense del Seguro Social, siendo
el lider de la Red Nacional de Clinicas de Control del Dolor y Cuidados Paliativos. Segun el estudio
denominado Necesidades de Cuidado Paliativo en Costa Rica (2021) en el 2018, 19 502 personas
a nivel nacional requirieron de este servicio. La enfermedad no oncoldgica representa un 62% de
esta poblacion, siendo el VIH-SIDA, las enfermedades cerebrovasculares, las causas externas y
los sindromes demenciales, las patologias mas frecuentes ademas del cancer. Segun ubicacion, se
encuentra que la necesidad es proporcional a la densidad poblacional, siendo el canton de San José

y Alajuela las zonas geogréaficas que mas destacan.

El surgimiento de la pandemia causada por el virus Sars-Cov2 representa un reto
importante para el sistema de salud nacional, especialmente por un tema de recursos. Sin embargo,
es necesario continuar brindando servicios esenciales, lo cual incluye los cuidados paliativos y el

tratamiento del dolor, en especial tomando en consideracion las caracteristicas de estas

58



poblaciones. A raiz de esta necesidad, el CNCDyCP inicio desde marzo del 2020 un plan para
monitoreo remoto a pacientes, reorganizando los servicios para brindar atencién via telefénica o

por video llamada (Presidencia de la Republica de Costa Rica, 2020).

En el caso del Servicio de Psicologia, se incorpord la telepsicologia siguiendo los
Lineamentos del Colegio de Profesionales en Psicologia para el Uso de la Psicologia en Linea
durante la Emergencia Nacional Sanitaria por el COVID-19 (2020). Entendiendo la importancia
de seguir realizando intervenciones individuales y grupales, abordando sintomatologia ansiosa y
depresiva, brindando psicoeducacion a pacientes, cuidadores y familiares, promoviendo
habilidades de afrontamiento y adherencia al tratamiento, favoreciendo la adaptacion a la
enfermedad, control del dolor, entre otros (Diaz-Albo y Sanchez, 2011). A estas labores, se suma
brindar un tratamiento adecuado para manejar el aumento del estrés, ansiedad y sintomas
depresivos producto de la pandemia, asi como acompafiamiento en el proceso de duelo de personas

que perdieron seres queridos por COVID-19 (Brooks, et al., 2020).

Debido a la importancia de la psicologia en los cuidados paliativos, especialmente en este
contexto de pandemia, se estructurd esta Practica Dirigida en el Centro Nacional del Control del
Dolor y Cuidados Paliativos. Esto con el objetivo de colaborar en la atencién psicoldgica de
pacientes con enfermedades crénicas y sus familias, al tiempo que se desarrollaron habilidades y

aptitudes profesionales como estudiante avanzada en psicologia.
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V1.  Objetivos

a. Objetivo General
Realizar una insercion profesional en el Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados
Paliativos en modalidad virtual, desarrollando intervenciones clinicas individuales y grupales para
el abordaje el dolor crénico y cuidados paliativos desde la psicologia de la salud, tanto en pacientes

como sus familiares, con el fin de mejorar su calidad de vida.

b. Objetivo Especifico
1. Colaborar activamente en la presentacion de casos clinicos, sesiones y reuniones del
personal del Servicio de Psicologia el Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos,
para mantenerse actualizada de lo que ocurre en el departamento y promoviendo una buena

comunicacion con el resto del personal.

2. Brindar atencion psicologica clinica individualizada a usuarios(as) del servicio de

Psicologia del Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos.

3. Planificar y desarrollar talleres psicoeducativos dirigidos a familiares de personas con
Esclerosis Lateral Amiotréfica, asi como un proceso grupal separado dirigido a sus cuidadores(as),
que instrumente a los(as) participantes en diversas tematicas de interés y facilite la convivencia en

el contexto actual.

4. Incorporarse como co-facilitadora a otros procesos grupales psicoeducativos vigentes en
el Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos, apoyando en la elaboracion de

sesiones segun los temas tratados.
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5. Brindar acompafiamiento a familiares de personas que han fallecido a causa de COVID-
19, participando en el programa Caminos Compartidos realizado por el Servicio de Psicologia el

Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos.

c. Objetivo externo
Fortalecer el departamento de Psicologia del Centro Nacional del Control del Dolor y
Cuidados Paliativos, mediante la insercion profesional de una estudiante avanzada de la carrera de
Psicologia de la Universidad de Costa Rica, de forma que se resalte el papel de la psicologia de la

salud en el abordaje integral de los cuidados paliativos y el tratamiento del dolor crénico.
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VII. Metodologia
La metodologia de la presente Practica Dirigida consistio en la insercion profesionalizante
de una estudiante avanzada en Psicologia de la Universidad de Costa Rica en el Servicio de
Psicologia del Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos. Durante un periodo
de ocho meses (de setiembre del 2020 a abril del 2021) a tiempo completo, se cumplieron con las

funciones y labores que desemperia un(a) psicologo(a) de esta institucion en una modalidad virtual.

Segun el Manual de Funcionamiento del Departamento de Psicologia de dicho Centro,
dentro de las labores principales del profesional en esta area se encuentran la evaluacion,
diagndstico, intervencion y tratamiento del comportamiento humano relevante para la salud y la
enfermedad. Asimismo, se realizan funciones administrativas, enlace con otros departamentos,
investigacion y visitas domiciliares. Para realizar satisfactoriamente estas tareas, el(la) profesional
debe aplicar conocimientos y habilidades, asi como técnicas e instrumentos, proporcionados por

la Psicologia y otras ciencias afines (Rojas, 2009).

Las intervenciones realizadas se desarrollaron tomando en consideracion todas las
obligaciones éticas establecidas en el Cadigo de Etica del Colegio de Profesionales en Psicologia
de Costa Rica (2020). Dada la modalidad virtual de la insercion profesional realizada, las acciones
se rigen segun Lineamentos del Colegio de Profesionales en Psicologia para el Uso de la Psicologia
en Linea (2020), entendiendo las limitaciones y ventajas de este tipo de atencion y respetando las
prohibiciones establecidas. Asimismo, se cumplié con el Protocolo de Atencién a la Persona
Usuaria de la CCSS (2018), respetando los derechos de las personas usuarias estipulados por el

Ministerio de Salud (2002).

Tomando en cuenta estas reglamentaciones, el trabajo realizado se enfocé en el disefio e

implementacidn de intervenciones individuales y grupales, desde el enfoque cognitivo conductual,
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centradas en brindar un tratamiento adecuado segun la(s) problematica(s) presentadas. Las
evaluaciones se basaron principalmente en entrevistas y autorregistros, ante la limitante de no
poder administrar adecuadamente pruebas psicoldgicas en la virtualidad. Los(as) pacientes
atendidos de forma individual fueron referidos por profesionales en psicologia del CNCDyCP, con
diagnosticos basados en la Clasificacion Internacional de las Enfermedades (CIE-10), sistema de
clasificacion utilizado por la CCSS. Fue con estos profesionales que los(as) pacientes recibieron y
firmaron el consentimiento informado utilizado en el Centro, con toda la informacion relevante a

la intervencion a realizar.

Dada la naturaleza de la modalidad de Préctica Dirigida, las supervisiones fueron de vital
importancia para el cumplimiento de los objetivos durante la estancia en la Institucion. Se recibio
supervision constante e individual con la asesora técnica, manteniendo una comunicacion diaria
sobre las labores realizadas, siendo esta la persona que revisaba las anotaciones realizadas en el
Expediente Digital Unico en Salud de cada paciente. Todas las sesiones realizadas a nivel grupal
se realizaron bajo la asesoria de un miembro del Servicio de Psicologia. Adicionalmente, en las
reuniones del personal de psicologia se realizaron presentaciones de casos clinicos, convirtiéndose

en espacios de intercambio y aprendizaje para discutir casos retadores.

Con la directora de la practica dirigida se recibieron supervisiones semanales, centrandose
tanto en la atencidon individual como grupal. En cada caso atendido a nivel individual se analizaba
el motivo de consulta, estableciendo objetivos terapéuticos y un plan de intervencion, recibiendo
recomendaciones de bibliografia de acuerdo con la necesidad. Luego de cada sesion individual,
se analizaba los resultados y como avanzar con la terapia. A nivel grupal se analizo cuales fueron
las teméticas mas importantes a abordar, discutiendo las mejores técnicas de intervencion grupal,

logrando mantener la atencion del grupo y promoviendo la participacion.
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A las lectoras de la préactica se les envié un informe mensual de las labores realizadas,
organizandolas segun los objetivos. Adicionalmente, se recibieron supervisiones en temas

especificos, asi como recomendacion de material bibliografico en diversas tematicas.

La cantidad de trabajo asignado durante la practica fue aumentando de forma paulatina,
con el con el fin de familiarizarse con las labores a realizar y adquirir los conocimientos necesarios
para brindar una atencién de calidad a pacientes con enfermedades cronicas y terminales. Durante
las primeras cuatro semanas se recibieron capacitaciones en el uso del Expediente Digital Unico
en Salud (EDUS) y en la temética de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) a cargo de la asesora

técnica.

La estudiante fue responsable de elaborar dos propuestas de trabajo grupal: una con
familiares y otra con personas cuidadoras de pacientes con ELA. Se prepard todo el material
psicoeducativo necesario (presentaciones, invitaciones y folletos) y este se supervisé con la asesora
técnica, perfeccionandolo hasta ser considerado adecuado para los talleres psicoeducativos.
Ademas, la estudiante se incorpor6 en las reuniones semanales del Servicio de Psicologia, en

donde se recibieron charlas en diversas tematicas y se realizaron presentaciones de casos clinicos.

En las siguientes seis semanas se realizaron los primeros procesos grupales con las personas
cuidadoras y las familias de las personas con ELA. En una observacion participante, la estudiante
se incorpor6 en los siguientes procesos: Grupo de Duelo, Grupo en Contra la Violencia
Intrafamiliar y Grupo de Hipnosis para el Manejo del Dolor Crénico. Adicionalmente, se comenzé
a brindar atencion individual a un nimero reducido de pacientes con problematicas diversas,

acompafiada de una supervision constante de parte de la asesora técnica y la directora.
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Durante los meses siguientes, la cantidad de pacientes individuales aumento, realizando
abordajes desde la perspectiva cognitivo- conductual a un total de 14 personas, incluyendo
pacientes del programa Caminos Compartidos. Ademas, para este programa se realizaron llamadas
a personas que perdieron a un ser querido por COVID-19, ofreciendo un proceso terapéutico breve

centrado en la intervencion en crisis.

El rol en otros procesos grupales se convirtio en el de co-facilitadora, realizando intervenciones
y dando diversas charlas. Se realizaron un segundo y tercer grupo de personas cuidadoras y
familias de personas con ELA, incorporando dos procesos grupales separados para los pacientes
con este diagndstico. La estudiante también fue la responsable de realizar pizarras informativas

mensuales con psicoeducacién para los(as) usuarios(as) del Servicio de Psicologia.

Las funciones realizadas durante la insercién profesionalizante incluyeron la presentacion
de casos clinicos, exposicion de temas varios, disefio y ejecucion de intervenciones clinicas
individuales, planificacion e implementacién de talleres psicoeducativos, tareas administrativas,
creacion de material psicoeducativo y bitacora, entre otras. En el Anexo A se detalla segln los
objetivos especificos, cuales fueron las funciones y tareas realizadas, asi como los productos

tangibles de cada uno.
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X. Resultados

En el siguiente apartado se detallaran los resultados de la Practica Dirigida, organizados segun
los objetivos especificos propuestos anteriormente y labores complementarias. De forma general,

la préctica tuvo una duracion de ocho meses, con un total de 34 semanas.

Con un aproximado de 960 horas dedicadas a la insercién profesional, este tiempo se dividid
de la siguiente forma: el 22,3% del tiempo se brindé atencion clinica individual, el 20,7% se
participo en diversos procesos grupales, 11.3% se facilitaron grupos referentes a Esclerosis Lateral
Amiotrofica, 10, 8% en redaccidn de expedientes e informes, 15,4% en la revision bibliografica,
9,2% en reuniones del Servicio de Psicologia, 6,1% en supervisiones con el equipo asesor y 4, 2%
en la elaboracion de material psicoeducativos. En el Gréafico 1 se observa la distribucion del tiempo

durante la Practica Dirigida.
Gréfico 1.

Distribucion de las tareas realizadas en la Préactica Dirigida segun horas.

Horas de la Practica Dirigida

4% = Atencion Individual
6%
= Procesos Grupales
9% oo
Revision Bibliografica
ELA

11%
Expedientes e Informes

Reunioén Servicio

11%
Supervisiones

16% Material Psicoeducativo
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1. Resultados segun objetivos

a. Colaborar activamente en la presentacion de casos clinicos, sesiones y reuniones del personal
del Servicio de Psicologia el Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos, para
mantenerse actualizada de lo que ocurre en el departamento y promover una buena comunicacion

con el resto del personal.

Durante la practica se particip6 en un total de 30 reuniones del Servicio de Psicologia. Estas
sesiones fueron llevadas a cabo semanalmente, cada miércoles en la mafiana, con una duracion de
aproximadamente dos horas, mediante la plataforma de videollamadas Zoom. Durante estas se
reunia el Servicio de Psicologia completo, el cual cuenta con seis profesionales en psicologia fijos
y dos psicologas que con frecuencia realizan sustituciones en el CNCDyCP (las cuales se unian a

las reuniones si se encontraban trabajando este dia en el centro hospitalario).

La participacion en estas reuniones fue de suma importancia, dado que permitia mantenerse
al tanto del trabajo que se estaba realizando desde el Servicio, en especial en un contexto en donde
era necesario el trabajo remoto debido a la pandemia. A diferencia de la estudiante, los
profesionales del Servicio asistian de forma presencial algunos dias a la semana y otros realizaban
teletrabajo. Esto hacia vitales estas reuniones, en donde se trataban temas relevantes como:
discusiéon de casos clinicos, actualizacion profesional, organizacion de tareas y actividades,

notificaciones e informacion de relevancia en el Centro, entre otros.

La discusion de casos clinicos es una metodologia en la que se presenta un caso pasado o
presente y se discuten las mejores estrategias de intervencion. En este Servicio de Psicologia
laboran profesionales que ejercen la clinica desde diversos paradigmas psicolégicos; sin embargo,

existe un ambiente de respeto y se prioriza siempre el bienestar de la persona usuaria, por lo que
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se abren espacios de escucha y reflexion, de donde surgen sugerencias, se valida la experiencia

como terapeuta en casos complejos y se busca opciones en conjunto.

La estudiante compartio en dos ocasiones distintas las labores que se estaban realizando
durante la Préactica Dirigida en forma de avances y presentacion de casos. Estas presentaciones,
ademas de promover la sistematizacion del trabajo realizado y sus resultados, permitié compartir
la experiencia, comentar a profundidad lo realizado en los procesos grupales que se facilitaron para
la poblacion con Esclerosis Lateral Amiotrofica y sus redes de apoyo y discutir casos
sobresalientes de atencion individual, recibiendo retroalimentacion de parte del personal que

permitio realizar mejoras.

Asimismo, se realizaron dos presentaciones en temas solicitados por el jefe del Servicio,
los cuales incluyeron: Dueloy COVID-19y Terapia Breve Estratégica. En el Anexo B se presenta
como ejemplo la primera presentacion realizada, en la cual se realiz6 un avance de la practica y se
detallé sobre investigaciones novedosas sobre el duelo en personas que perdieron seres queridos
durante la pandemia, en donde se analiza la forma en que el ambiente tiene un efecto en los

procesos de duelo y las necesidades especificas que surgieron a partir de la emergencia sanitaria.

En estas reuniones se recibieron capacitaciones en temas relevantes como parte de un
esfuerzo del Centro de que sus profesionales se mantengan actualizados (as), lo que permitié que
la estudiante aprendiera temas novedosos y reforzara otros vistos con anterioridad. Estas
capacitaciones estuvieron a cargo de personas especialistas en cada uno de estos temas y contaron
con espacios para realizar consultas. En la Tabla 2 se detallan las tematicas conversadas, con las

fechas en que se realizaron y la persona expositora(s) a cargo.
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Tabla 1.

Charlas y conversatorios en los que se participé durante las reuniones del Servicio de Psicologia.

Tema

Fecha

Expositores(as)

La ruta critica de las personas con

COVID-19 en Costa Rica.

30 de setiembre del

2020

Dr. Thomas Meofio
Médico Especialista en Medicina

Familiar y Comunitaria.

Vivencia del COVID-19 en el

Hospital del Calderon Guardia.

07 de octubre del

2020

Lic. Ruth Campos (trabajadora
social) y la Msc. Adriana Leo6n

(psicdloga clinica).

Terapia grupal para nifios y nifias

familiares de personas con cancer.

21 de octubre del

2020

Lic. Juliana Brenes, psicologa.

Celebracidn por el Dia Mundial de

14 de octubre del

Participacion de todos los(as)

Cuidados Paliativos. 2020. profesionales que laboran en el
CNCDyCP.
Protocolo de atencion para clientes 18 de noviembre del Fiscalia  del Colegio de

internos de la CCSS.

2020

Profesionales en Psicologia de

Costa Rica.

Masculinidades.

03,10y 17 de febrero

del 2021.

Lic. Gonzalo Dittel, psicologo del

Instituto WEM.

Fibromialgia.

10 de marzo del

2021.

Dr, Miguel Brenes, Especialista en

Reumatologia del Hospital

Calderén Guardia.
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Tuberculosis.

24 de marzo del

2021.

Dr. Jorge Chaverri Departamento
de Infectologia del Hospital

Calderén Guardia.

Psicologia Laboral

07 y 28 de abril del

2020.

Msc. Tatiana Camacho, psicologa
laboral del Hospital Blanco

Cervantes.

Derechos y deberes de las personas 21 de abril del 2020.

usuarias de

CCSS.

los servicios de

la

Contraloria de Servicios del

CNCDyCP.

La participacion en dichas charlas permitié adquirir conocimientos actualizados y

contextualizados a la realidad nacional. Por ejemplo, conocer la ruta critica de las personas

contagiadas con COVID-19, como se manejaban casos que se complicaban y requerian

hospitalizacién. Esta informacion fue de vital importancia para las intervenciones en crisis

realizadas a seres queridos de personas que fallecieron debido a complicaciones del virus.

Otro ejemplo, fue el impacto de la capacitacion en fibromialgia. Esta patologia fue un factor

comun en muchas de las pacientes atendidas (todas ellas mujeres), tanto a nivel individual como

grupal. Conocer los tratamientos disponibles a nivel institucional para una enfermedad que tiene

tantas incdgnitas, permitié entender la vivencia compartida por muchas personas, quienes se

enfrentan diariamente con la incomprension de sus sintomas de parte de personal de salud y

personas en su

cotidianidad.
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b. Brindar atencion psicoldgica clinica individualizada a usuarios(as) del servicio de Psicologia

del Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos.

Durante la Practica Dirigida se brindd atencion clinica psicoldgica a once pacientes de
consulta externa del Servicio de Psicologia. En general, debido a la cantidad de pacientes, el tiempo
entre cada sesion de psicologia en este servicio es de una vez al mes a cada tres meses, dependiendo
del caso. Debido a la modalidad de la practica, la estudiante contaba con la disponibilidad de
realizar sesiones semanales, por lo tanto, se eligieron personas que ya hubieran comenzado a ser

atendidas por el Servicio de Psicologia y que se verian beneficiados por sesiones mas frecuentes.

Con el consentimiento de la persona, la estudiante establecié una primera comunicacion
via telefonica para presentarse, agendar a conveniencia las sesiones semanales en un horario
establecido e indagar sobre el acceso a dispositivos electronicos e internet. Del total de 11 pacientes
atendidos(as), 9 fueron mujeres y dos hombres. A tres de estos pacientes se les brindo la totalidad
de la atencién via telefonica, debido a que no contaban con acceso a internet. Con los 9 restantes,
se realizd la mayoria de las sesiones mediante videollamadas (utilizando la plataforma Zoom),
haciendo uso de Ilamadas telefonicas en ocasiones en que fallaba la conexién de red de alguna de

las partes involucradas.

De las 11 personas atendidas, nueve presentaban dolor cronico, con patologias que
incluian: dolor lumbar (2), neuropatia diabética (1), dolor articular (2), fibromialgia (3), mialgias
(2) y enfermedad oncoldgica (1). Las otras dos personas fueron un paciente con Esclerosis Lateral
Amiotréfica y su cuidadora principal. Es importante sefialar que el motivo de consulta para la
atencion psicoldgica de muchos de estos pacientes no es especificamente el dolor cronico o la

enfermedad terminal, si no que buscan acompafiamiento para abordar trastornos del estado animo,
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procesos de adaptacion como lo son el duelo o la labor como cuidadoras (es), trastornos de

personalidad u otros malestares de indole psicosocial.
Grafico 2

Cantidad de sesiones realizadas por persona atendida.

B Cantidad de sesiones
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En el Grafico 2 se detalla la cantidad de sesiones realizadas por persona usuaria. La
cantidad maxima por persona fue de 21 sesiones, siendo la minima 4 sesiones, con una media de
11 sesiones por paciente. Cada sesion tuvo una duracion entre 50 y 80 minutos. La cantidad de
sesiones dependia segun el motivo de consulta y el nivel de gravedad de los sintomas presentados,
asi como el interés de la persona usuaria por continuar el proceso. Con diez de las personas
atendidas se agendaron una sesion por semana, mientras que con un paciente se realizaron de forma

bisemanal (lunes y jueves).

72



Las entrevistas a profundidad y el uso de registros fueron los principales métodos utilizados
para las evaluaciones, ante la limitacion de no hacer uso de pruebas psicométricas por medios
virtuales. La fase inicial en la mayoria de los procesos conllevo alrededor de dos a tres sesiones,
con el objetivo de recaudar informacion que permitiera elaborar planes de intervencion

individualizados, evaluando el nivel de funcionalidad de cada participante.

Como se menciono con antelacién, todos los abordajes se realizaron desde el paradigma
cognitivo-conductual, utilizando diversas técnicas y estrategias de abordaje segun las
caracteristicas y necesidades de cada individuo. La psicoeducacién estuvo presente en todos los
procesos terapéuticos, con el fin de instrumentar a la persona con informacion relevante para su
cotidianidad. Los temas tratados incluyeron: informacion sobre la patologia crénica o terminal,
sintomatologia depresiva y ansiosa, comunicacion asertiva, establecimiento de limites, higiene del
suefio, entre otros. Similarmente, la reestructuracion cognitiva fue esencial en el trabajo realizado,
motivando al consultante a analizar sus propios patrones de pensamiento y promoviendo

modificaciones benéficas para la salud integral.

Adicionalmente, se prepar6 material psicoeducativo individualizado para cada paciente.
Entre las tematicas desarrolladas en este material sobresalen: respiracion diafragmatica, higiene
del suefio, ejercicios de mindfulness, regulacion emocional, solucion de problemas, relajacion
muscular progresiva de Jacobson, comunicacion asertiva y entrenamiento autégeno de Shultz. El
material se realiz6 con el objetivo de resumir informacion importante tratada durante las sesiones,
con un lenguaje accesible y visualmente llamativo. Este fue entregado a las personas usuarias
mediante imagenes de WhatsApp, para que pudieran acceder a estas con facilidad. En el Anexo C

se muestra material elaborado para trabajar el tema de entrenamiento de resolucion de problemas.
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Fue comun la utilizacion de planes de activacion conductual, con el objetivo de romper el
ciclo de dolor cronico en el que se encontraban envueltos algunos pacientes, promoviendo la
realizacion de actividades placenteras, incluyendo actividad fisica y fortalecimiento de vinculos
sociales. Debido al contexto de la pandemia, esto resulto de gran relevancia, dado que las medidas
de distanciamiento social habian significado para algunos aislarse y disminuir la cantidad de
actividades realizadas. Estos planes requieren de creatividad y de investigar las opciones de cada

individuo dentro de su comunidad, de forma que no se expusieran a un contagio.

Es importante sefialar que si bien con la mayoria de los pacientes no se utilizo el protocolo
de la Terapia de Aceptacion y Compromiso completo, dado que su motivo de consulta no era
especificamente el dolor crénico, si se utilizaron técnicas de esta terapia al discutir la percepcion
del dolor, especialmente cuando este era mas elevado y estaba afectando de forma considerable el
estado de animo de la persona usuaria. Similarmente, el entrenamiento en técnicas de respiracion,
relajacion y mindfulness resultaron de gran utilidad tanto para el control de los sintomas, como
para la regulacion emocional. En la Tabla 3 se detallan los motivos de consulta de cada paciente,

asi como la estrategia de abordaje utilizada.

Tabla 2.

Por cada paciente atendido a nivel individual, se sefiala el motivo de consulta y la estrategia de

abordaje utilizada.

Paciente Motivo de Consulta Estrategia de Abordaje
1 Trastorno depresivo recurrente y dolor Protocolo Transdiagnéstico de
por neuropatia diabética. Trastornos Afectivos.
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2 Trastorno de Estrés Post Traumatico y Terapia Dialéctica Conductual.
problemas  relacionados  con la Terapia de exposicion prolongada paracel
acentuacion de rasgos de la personalidad. procesamiento de recuerdos traumaticos.

3 Sindrome de Burnout y trastorno mixto Terapia de activacion conductual y
ansioso-depresivo. reestructuracion cognitiva.

4 Trastorno mixto ansioso-depresivo y Terapia Dialéctica Conductual.
problemas  relacionados  con la
acentuacion de rasgos de la personalidad.

Fibromialgia.

5 Trastorno Depresivo Moderado. Terapia Metacognitiva.

6 Claustrofobia con presencia de ataques de Terapia de exposicion para fobias
panico recurrentes. especificas.

Diagndstico de ELA con evolucion Terapia de Aceptacion y Compromiso,
acelerada y prondstico reservado. técnicas de relajacion.

7 Adaptacion y aceptacion de condicion Terapia de activacion conductual y
cronica. entrenamiento de solucion de problemas.

8 Céancer de mama y duelo. Terapia de activacion conductual vy

activacion de redes de apoyo.

9 Fibromialgia y Sindrome de Burnout. Terapia Cognitivo Conductual

Multicomponente.
10 Fibromialgia y trastorno mixto ansioso- Terapia Cognitivo Conductual

depresivo.

Multicomponente.
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11 Persona cuidadora de paciente con ELA. Psicoeducacion.

Trastorno de ansiedad generalizada.

Elaboracion propia.

c. Planificar y desarrollar talleres psicoeducativos dirigidos a la familia de personas con
Esclerosis Lateral Amiotrdfica, asi como un proceso grupal separado dirigido a sus
cuidadores(as), que instrumente a los(as) participantes en diversas tematicas de interés y facilite

la convivencia en el contexto actual.

Para el disefio y planificacion de los procesos grupales a personas cuidadoras y familiares
de pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica se inicid con una revision bibliografica a
profundidad sobre la patologia y efectos psicosociales de la misma. Dicha investigacién incorporo
textos recomendados por el equipo asesor. Posteriormente, se recibi6 una capacitacion de parte de
la asesora técnica sobre ELA y se discutieron tematicas relevantes a tratar durante los talleres

psicoeducativos.

A partir de esta informacidn, la estudiante elabord una propuesta los talleres. Este material
se supervisd y posterior a las correcciones necesarias, comenzo la elaboracion del material
psicoeducativo necesario, asi como panfletos informativos e invitaciones. Inicialmente, cada
proceso iba a contener entre cinco a seis sesiones cada uno, lo cual en la practica se modifico segun

las necesidades de cada grupo.

Es importante sefialar que todas las sesiones grupales se realizaron de forma virtual,
mediante la plataforma Zoom. El horario de estas varié segun el grupo. A continuacion, se detallan

los resultados segun la poblacidn a quien se dirigio el proceso.
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Talleres Psicoeducativos para Personas Cuidadoras de Pacientes con ELA.

Previamente a comenzar los talleres para cuidadores(as), se realiz6 un panfleto informativo
respecto a la Esclerosis Lateral Amiotréfica y al rol de cuidador(a) principal (ver Anexo D), con
el fin de incitar a la participacion a los talleres virtuales. Con un objetivo similar, se elaboraron
invitaciones para cada proceso realizado (ver Imagen 1). Ambos materiales fueron distribuidos
digitalmente por redes sociales, asi como de forma presencial durante visitas domiciliares y en el

Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos.

Imagen 1

Ejemplo de invitacién para los Talleres Psicoeducativos para cuidadores(as) de personas con

ELA.

CENTRO NACIONALDE"GONTROL DEL
DOLOR Y CUIDAD®S PALIATIVOS \\!/

Talleres psicoeducativos para
personas cuidadoras de
pacientes con Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA)

TODOS LOS MARTES
1PM POR ZOOM

Fecha de inicio: 16 de marzo
\ Uk F —-

A cargo de: Bach. Stephanie Mussio Campos
Estudiante de la Escuela de Psicologia de la
Universidad de Costa Rica
Supervisado por: Dra. Lizbeth Mora Fallas. MPs

ID: 996 2033 4816
Contrasefia: 2GiZGz

El material psicoeducativo disefiado fue preparado bajo supervisién, previo al inicio del primer
proceso. Este material se centré en presentaciones de Power Point, las cuales fueron distribuidas
de forma virtual a los(as) participantes, posterior a cada sesion. En el Anexo E se encuentra la
presentacion realizada sobre informacion basica de la Esclerosis Lateral Amiotrofica, que

corresponde con la segunda sesion planificada, para ejemplificar lo elaborado.

77



Desde un inicio se identifico que la cantidad de sesiones y el tiempo que se le dedicara a cada
tematica iba a depender de las necesidades y caracteristicas de cada grupo, teniendo claro puntos

claves a incluir. Se planificaron seis sesiones (ver Anexo F), cada una con las siguientes tematicas:

1. Rol del Cuidador(a).

2. Psicoeducacion sobre ELA.

3. Comunicacion alternativa y autonomia.

4. Reacciones emocionales y manejo del estrés.
5. Autocuidado.

6. Establecimiento de Limites y Comunicacién Asertiva.

El primer grupo comenz6 el primero de octubre, en el horario de jueves a las 2pm. Se cont6
con un total de 16 participantes, todas ellas mujeres. Siete de las participantes eran cuidadoras
principales y 10 cuidadoras secundarias. Solamente una de las participantes era cuidadora formal.

Con dicho grupo se realizaron en su totalidad las seis sesiones planificadas.

El segundo grupo inici6 el 26 de febrero y se llevo a cabo martes a la 1pm. Con un total de 17
participantes, de las cuales 15 fueron mujeres y dos hombres. En esta ocasion, se contd con la
participacion de dos cuidadoras principales formales, diez cuidadoras principales informales y
cinco cuidadores(as) secundarios. Con este grupo se realizaron un total de siete sesiones, dado que
por consenso del equipo terapéutico se identifico la necesidad de incluir una segunda sesion de

autocuidado, en busca de disminuir sentimientos de culpa relacionados con estas practicas.

El tercer grupo comenz6 el 16 de marzo en el mismo horario que el anterior. Con un total de
10 participantes, de las cuales 8 eran mujeres, con la particularidad de que la mayoria de las

personas ya habian asistido al primer y/o segundo grupo, sefialando interés de reforzar las
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tematicas necesarias. Surgid la limitacion que en ese horario también habia sesiones grupales para
pacientes con ELA de Terapia de Lenguaje, por lo que muchas cuidadoras se vieron
imposibilitadas de asistir por falta de acceso a aparatos electrénicos luego de la primera sesion. La
segunda sesion hubo que cancelarla por falta de participantes, por lo que se redujo la cantidad de
sesiones a cinco, uniendo las tematicas de comunicacion alternativa y manejo de emociones en

una misma sesion.
Grafico 3

Cantidad de participantes por sesion de los diferentes grupos de talleres psicoeducativos para

personas cuidadoras de personas con ELA.
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En el Gréfico 3 se muestran la cantidad de sesiones realizadas en cada grupo, asi como la
cantidad de participantes por sesion. Dado que la cantidad de sesiones fue diferente segin el grupo,
no es posible realizar comparaciones; sin embargo, se resalta la importancia de plantear los

procesos grupales en un horario accesible para la poblacion meta.
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Para la evaluacion de los talleres, ademas de solicitar retroalimentacién oral constante de

parte de las participantes, se realiz6 una encuesta al finalizar con cada grupo. La encuesta consistid

en cinco preguntas cerradas utilizando una escala Likert, 1 siendo totalmente en desacuerdo y 5

totalmente de acuerdo. Se obtuvieron 21 respuestas, 11 del primer grupo, 6 del segundo y 5 del

tercero. Los resultados de estas preguntas se detallan en la Tabla 4.

Tabla 3

Evaluacidn cuantitativa de procesos grupales de personas cuidadores de pacientes con Esclerosis

Lateral Amiotrofica.

item Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3
Estoy satisfecho(a) 70% de las 83,3% de las 80% de las
con los talleres participantes dio una participantes dio una participantes dio una
recibidos calificacion de 5. calificacion de 5. calificacion de 5.
30% dio calificacion 16,6% dio 20% dio calificacion
de 4. calificacion de 4. de 4.
El ambiente de los 70% de las 83,3% de las 80% de las

talleres fue ameno

participantes dio una
calificacion de 5.
20% dio calificacion
de 4.

10% dio calificacion

de 3.

participantes dio una
calificacion de 5.
16,6% dio

calificacion de 4.

participantes dio una
calificacion de 5.
20% dio calificacion

de 4.
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Los temas tratados

fueron relevantes

80% de las
participantes dio una

calificacion de 5.

83,3% de las
participantes dio una

calificacion de 5.

80% de las
participantes dio una

calificacion de 5.

20% dio calificacion 16,6% dio 20% dio calificacion
de 4. calificacion de 4. de 4.
Estoy satisfecho(a) 80% de las 83,3% de las 60% de las
con la informacidon participantes dio una participantes dio una participantes dio una
brindada calificacion de 5. calificacion de 5. calificacion de 5.
20% dio calificacion 16,6% dio 40% dio calificacion
de 4. calificacion de 4. de 4.
Logré aprender cosas 80% de las 83,3% de las 60% de las

nuevas producto de

los talleres

participantes dio una
calificacion de 5.
20% dio calificacion

de 3.

participantes dio una
calificacion de 5.
16,6% dio

calificacion de 4.

participantes dio una
calificacion de 5.
40% dio calificacién

de 4.

Elaboracion propia

Adicionalmente, se plantearon dos preguntas abiertas: 1. ;Qué se lleva de los talleres? y 2.
¢Sugerencias para futuros talleres? De la primera pregunta son recurrentes respuestas respecto a
adquisicion de aprendizaje y la importancia del rol del cuidador (a). Sobresale la siguiente

respuesta:
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“Todas las recomendaciones fueron muy utiles, en una enfermedad que es poca conocida
y sentir el apoyo de todas ustedes en la clinica es increible muchas gracias. Dios les bendiga

por su gran labor.”
-Participante Primer Grupo

En lo referente a las sugerencias recibidas estas se fueron incorporando a los talleres
inmediatamente posteriores. Por ejemplo, luego del primer taller se sugirié reducir la extension de
las presentaciones, permitiendo mayor participacion. Esta sugerencia se tomo en consideracion y
se hicieron las modificaciones necesarias para los grupos posteriores. Similar a la pregunta anterior
se recibieron respuestas repetidas las cuales incluian: mantener los talleres de forma virtual,

realizarlos méas seguidos e incorporar a profesionales de otras disciplinas.

Talleres Psicoeducativos para Familiares de Personas con ELA.

El proceso de planificacién y desarrollo de los talleres psicoeducativos para familiares de
pacientes con ELA fue muy similar al de cuidadores(as) dado que fueron realizados de forma
paralela. En el Anexo G se encuentra el panfleto informativo realizado en conjunto con las
invitaciones a los talleres para incentivar la participacion, los cuales se distribuyeron fisica y

virtualmente a las familias.

La planificacion completa de los talleres se encuentra en el Anexo H. Tomando en
consideracion la bibliografia y la experiencia de la psic6loga del equipo de atencién de ELA, los

temas incorporados fueron:

1- Dinamica Familiar y COVID-19.
2- Psicoeducacion sobre ELA.

3- Manejo de las Emociones
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4- Pérdidas y Proceso Duelo

5- Organizacion Familiar

El primer grupo inici6 el 2 de octubre, en el horario de viernes en la tarde. En términos de
cantidad de participantes fue el mas exitoso, con un total de 16 personas beneficiadas. El segundo
y tercer grupo se realizaron en las mismas fechas que los talleres para cuidadores, comenzando a
las 2:30 pm. El cambio de horario consistié en una limitante importante, dado que muchos
familiares no podian acudir a los talleres por razones laborales. En el gréfico 4 se observa la

cantidad de sesiones realizadas y la cantidad de participantes en cada una.
Gréfico 4

Cantidad de participantes por sesion de los diferentes grupos de talleres psicoeducativos para

familiares de personas con ELA.
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Como lo sefiala el Gréfico 4, para el tercer grupo se realizaron solamente cinco sesiones

(una sesién menos), esto debido a que todas las participantes de este grupo eran “repitentes”
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(personas que participaron en grupos anteriores). Esta fue la causa de que el equipo terapéutico
decidiera sintetizar la sesion 1y 2 en una sola, tomando en consideracion que la primera sesion es

principalmente introductoria y que ya las integrantes se conocian entre ellas.

Similar que con los grupos de personas cuidadoras, para los talleres con familiares se
realizé6 material psicoeducativo en forma de presentaciones de PowerPoint. Este material fue
supervisado con la asesora técnica y entregado a las familias posteriormente. En el Anexo | se
encuentra la presentacion realizada en la temética de manejo de emociones, la cual se extendié por

dos sesiones debido a que era una temética que motivaba a la participacion.

Se utiliz6 la misma encuesta que en los talleres para cuidadores (as) para su evaluacion.
Para el primer grupo se recibieron 12 respuestas, y para los otros dos se recibieron 4 respuestas

para cada grupo. A continuacion, el porcentaje de respuestas recibidas por cada item:
Tabla 4

Evaluacion cuantitativa de procesos grupales de familiares de pacientes con Esclerosis Lateral

Amiotrofica.

Item Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3

Estoy satisfecho(a) 100% de las 100% de las 100% de las
con los talleres participantes dio una participantes dio una participantes dio una

recibidos calificacion de 5. calificacion de 5. calificacion de 5.
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El ambiente de los

talleres fue ameno

100% de las
participantes dio una

calificacion de 5.

100% de las
participantes dio una

calificacion de 5.

100% de las
participantes dio una

calificacion de 5.

Los temas tratados

fueron relevantes

100% de las
participantes dio una

calificacion de 5.

100% de las
participantes dio una

calificacion de 5.

100% de las
participantes dio una

calificacion de 5.

Estoy satisfecho(a)
con la informacién
brindada

91,7 % de |las
participantes dio una
calificacion de 5.

8,3 % dio calificacion

de 4.

100% de las
participantes dio una

calificacion de 5.

100% de las
participantes dio una

calificacion de 5.

Logré aprender cosas
nuevas producto de

los talleres

100% de las
participantes dio una

calificacion de 5.

100% de las
participantes dio una

calificacion de 5.

75% de las
participantes dio una
calificacion de 5.

25% dio calificacion

de 4.

Elaboracion propia
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d. Incorporarse como co-facilitadora a otros procesos grupales psicoeducativos vigentes en el
Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos, apoyando en la elaboracion de

sesiones segun los temas tratados.

La estudiante se incorpor6 como co-facilitadora en ocho procesos grupales, los cuales
incluyeron: 2 grupos de Psicoeducacién e Hipnosis para Dolor Cronico, 2 grupos de Duelo y 2
grupos contra Violencia Intrafamiliar. Inicialmente, la participacion se restringio a la observacion
no participativa en los grupos, con el objetivo de entender las dinamicas, las estrategias utilizadas
en la virtualidad y conocer a profundidad las tematicas abordadas. Posteriormente, el rol fue més
activo, participando activamente en los procesos y siendo la encargada de elaborar multiples

presentaciones psicoeducativas.

Los grupos de Psicoeducacion e Hipnosis para Dolor Crénico son dirigidos por la Dra,
Erika Arroyo y son integrados por usuarios(as) del CNCDyCP, quienes son referidos desde el
Servicio de Psicologia. Son grupos de aproximadamente 25 participantes, con un rango de edad
entre 28 a 95 afios. Las personas que participan estan diagnosticadas con diversas patologias,
siendo la fibromialgia la mas frecuente. Se cont6 con profesionales de otras disciplinas (Medicina,

Farmacia, Nutricion y Terapia Fisica), quienes brindaron capacitaciones en temas diversos.

Desde el Servicio de Psicologia se desarrollaron los siguientes temas: higiene del suefio y
sexualidad, comunicacion asertiva, generalidades y herramientas de la hipnosis, técnicas para el
control del dolor, pasos de la autohipnosis, ejercicios para mejorar el suefio, entre otros. La
estudiante fue la responsable de trabajar la teméatica de la comunicacion asertiva, para la cual se
realizd una presentacion (ver Anexo J) en la que se fomentd la discusidn y se realizaron ejercicios

practicos.
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Las sesiones de los Grupos de Duelo a cargo de la Dra. Carolina Gonzélez tienen una
duracion aproximada de tres horas cada una. Estos procesos grupales de 10 sesiones estan abiertos
al puablico, siendo familiares de personas que fueron atendidas en el CNCDyCD los(as)
participantes mas frecuentes. Los grupos se componen de entre 15 a 20 participantes, todas(os)

ellas(os) mayores de edad.

Las sesiones se componen de un espacio psicoeducativo en donde se expone una temética
especifica, un espacio abierto para compartir experiencias y emociones (siendo el segundo el mas
extenso en tiempo) y un cierre reflexivo donde se utilizan cortometrajes, poesia, musica y otras
expresiones artisticas, las cuales pueden ser propuestas por las terapeutas o las personas usuarias.
Los temas tratados en las sesiones incluyen: Etapas del duelo segun Elisabeth Kibler Ross, las
Tareas del Duelo por William Worden, cierre de ciclos, rituales de despedida, autoestima,
autocuidado y proyectos de vida (vision a futuro). La estudiante tuvo la oportunidad de exponer

las tematicas de autoestima y proyectos de vida, ademas de cumplir el rol de co-terapeuta.

Por su parte, el grupo “Aprendiendo a Volar”, enfocado en la prevencion de la violencia
intrafamiliar, es un proyecto en conjunto de los Servicios de Psicologia y Trabajo Social. Con
grupos conformados de aproximadamente 8 participantes, el proceso grupal esta dirigido
especificamente a mujeres. Consta de 11 sesiones, en las cuales se trabaja los siguientes temas:
¢Qué es la violencia y abuso?, tipos y caracteristicas, ciclo de la violencia, derechos sexuales y
reproductivos, mitos que nos mantienen atados, autoestima y autocuidado, comunicacion asertiva,
manejo de limites, relaciones saludables e independencia afectiva. Con respecto a las tematicas a
cargo de la estudiante, en el primer grupo fue la encargada del tema de comunicacion asertiva y

en el segundo autoestima y autocuidado.
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Para el grupo de Pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica vigente en el 2020, se realizo
una presentacion en el tema de la ansiedad y estrategias para regularla. Previo a la sesion, se recibid
supervision de parte de la asesora técnica para conversar sobre las adecuaciones que eran
necesarias adoptar para trabajar de forma virtual con este grupo y procurar tratar el tema desde las
vivencias de personas con ELA. Este acercamiento permitid posteriormente disefiar y dirigir dos

procesos grupales para estas poblaciones (ver resultados de labores complementarias).

Adicionalmente, se realizaron observaciones participantes en una sesion del grupo de
Estimulacion Cognitiva a cargo de la Dra. Lizbeth Mora y cinco sesiones grupales de Mindfulness
realizadas por la Dra. Marcia Monge. Ambas experiencias permitieron a la estudiante ahondar en
estas tematicas, conociendo nuevas técnicas de abordaje y como se utilizan en la grupalidad. En
forma de resumen, en la Tabla 6 se sefialan todos los procesos en los que se particip0, asi como la

cantidad de sesiones asistidas segun el grupo.

Tabla b

Cantidad de sesiones en las que se participd segun el grupo.

Talleres NUmero de sesiones
Grupo 1 de Psicoeducacién e Hipnosis para Dolor Crénico. 10
Grupo 2 de Psicoeducacién e Hipnosis para Dolor Crénico. 13
Grupo 1 de Duelo. 10
Grupo 2 de Duelo. 10
Grupo 1 contra Violencia Intrafamiliar. 3
Grupo 2 contra Violencia Intrafamiliar. 11
Grupo de Mindfulness. 5
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Grupo de Estimulacion Cognitiva. 1

Grupo de Pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica. 1

Total 71

Elaboracion propia.

f. Brindar acompafamiento a familiares de personas que han fallecido a causa de COVID-19,
participando en el Programa Caminos Compartidos realizado por el Servicio de Psicologia el

Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos.

Al formar parte del Programa Caminos Compartidos, el Servicio de Psicologia recibe
referencias del Hospital Calderon Guardia, de familiares que recientemente perdieron un ser
querido debido a una complicacion por COVID-19 y gue solicitaron acompafiamiento psicoldgico.
La referencia comunica la fecha de fallecimiento, por lo que el protocolo sefiala que se debe
contactar a la familia por via telefénica al menos una semana después, con el fin de realizar el

seguimiento correspondiente.

Las llamadas iniciales se realizan directamente desde el Servicio de Psicologia,
entendiendo la posibilidad de que se requieran intervenciones en crisis. El programa ofrece una
intervencion breve, con alrededor de 3 sesiones, utilizando la telepsicologia. Este acompafiamiento
podria acortarse o alargarse segun el criterio profesional del psic6logo(a) tratante. En caso de que
la persona estuviera interesada, posterior a la terapia individual, se le ofrece unirse a un grupo

especifico para personas atravesando este tipo de duelo.

Durante la Préactica Dirigida se contactaron un total de 14 familias por via telefonica. En la
mayoria de las comunicaciones establecidas, con excepcion de una, las personas consultadas

declinaban el servicio, sefialando que, si bien resultaba un proceso doloroso, sentian tener las
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herramientas necesarias para sobrellevarlos. Estos resultados fueron similares a las experiencias
vividas por otros miembros del Servicio de Psicologia del CNCDyCP, en donde al momento de la
muerte la familia solicita acompafiamiento, para una semana posterior decidir que ya no lo

necesitaban.

Es importante sefialar que, por lineamientos de la CCSS, la atencion debia ser brindada en
su totalidad de forma remota para participantes del programa, lo cual para algunos usuarios(as)
representaba una limitacion dado que no se sentian comodos en esta modalidad. Asimismo, las
personas atendidas por profesionales del CNCDyCP deben ser mayores de edad, de lo contrario

eran referidas al Hospital de Nacional de Nifios o al centro de salud més cercano.

Adicional a las llamadas realizadas, se brindd terapia individual a tres personas: dos
mujeres y un hombre. Estos procesos se centraron en la intervencion en crisis, brindado
acompafiamiento y escucha activa mientras las personas experimentaban sus propios sentimientos
de dolor, tristeza, enojo, culpa y muchos otros. Se prepar6 material psicoeducativo con base en
Worden (2018) respecto a las tareas del duelo (ver Anexo K), limitando la cantidad de

psicoeducacion brindada para permitir la expresion emocional.

En la Tabla 7 se observan la cantidad de sesiones realizadas con cada persona usuaria, asi
como su parentesco con la persona fallecida. En dos de los procesos se realizaron cinco sesiones,
en donde ademas de temas relacionados con el duelo, fue necesario incluir tematicas que
constituian factores de riesgo para el desarrollo de un duelo complicado. En el tercer caso

solamente se realiz6 una sesion, dado que la persona decidié no seguir el proceso.
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Tabla 6

Cantidad de personas atendidas a nivel individual para el Programa Caminos Compartidos, su

parentesco con la persona fallecida y cantidad de sesiones realizadas por proceso.

Usuario Parentesco con la persona fallecida Cantidad de Sesiones
1 Conyuge 5
2 Madre 5
3 Padre 1

Elaboracion propia.

A nivel grupal, la estudiante se incorporé como co-terapeuta en uno de los Grupos de Duelo
especificos para este programa, a cargo de la Dra. Carolina Gutiérrez. Los talleres se realizaron de
forma virtual, los viernes a la 1 pm, con sesiones de hora y media. Con un total de siete sesiones,
se contd con una participacion de 16 personas. Similar a los procesos grupales designados a grupos

regulares de duelo, cada semana se proponia una temética por parte del equipo terapéutico.
Tabla 7.

Teméticas de las sesiones del Grupo de Duelo para personas que perdieron seres queridos por

COVID- 109.

Sesion  Tematica

1 Presentacion: un espacio para conocerse y compartir historias.

2 Participacion de la Dra. Lydiana Avila: testimonio y respuestas a interrogantes

referentes al COVID-19.

3 Etapas y tareas del proceso de duelo.
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4 Cierre de ciclos.

5 Rituales de despedida.

6 Importancia de la Autoestima y el Autocuidado en el Duelo.

7 Cierre.

Elaboracion propia.

En la Tabla 8 se detallan las tematicas abordadas por sesion. A diferencia del grupo de
duelo regular, en el presente proceso grupal el espacio psicoeducativo era mas reducido, con el
objetivo de permitir la expresion emocional. Eran comunes expresiones de enojo e ira dirigidas al
sistema sanitario, asi como interrogantes sobre la enfermedad y las restricciones sanitarias post-
mortem, lo cual no se observan con frecuencia en otros grupos de duelo. Esto requeria con
frecuencia de intervenciones en crisis, en donde el espacio grupal resultaba importante dado que

los(as) participantes eran capaces de brindarse contencion emocional mutuamente.

2. Resultados de labores complementarias.

Adicional a las tareas detalladas anteriormente, se realizaron otras labores que no fueron
contempladas previamente en los objetivos planteados. Estas incluyeron: la realizacion de pizarras
informativas para el Servicio de Psicologia y disefiar y facilitar dos procesos grupales para
personas diagnosticadas con Esclerosis Lateral Amiotréfica. A continuacion, se describe con

mayor detalle las labores realizadas.
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a. Pizarras informativas para el Servicio de Psicologia

El Servicio de Psicologia del Centro Nacional de Control de Dolor y Cuidados Paliativos
cuenta con un espacio fisico en forma de una pizarra en donde cada mes se presenta informacion
de indole psicoeducativa dirigida para personas usuarias y/o personal del centro hospitalario. El
material se realiza de forma mensual, con el fin de brindar informacion actualizada y de relevancia.
Este debe ser conciso, disefiado para llamar la atencidn de las personas que transitan el espacio
para que se acerquen a indagar el tema desarrollado. Idealmente, se busca que incite al pensamiento
critico y que, si el(la) lector(a) lo desea, lo pueda dialogar con mayor profundidad con un miembro

del equipo de profesionales en psicologia.

La estudiante fue la encargada de realizar dicho material de octubre 2020 a abril 2021. La
tematica de cada mes fue definida por miembros del Servicio, teniendo la sustentante espacio para
proponer temas. La elaboracién del material requirié de revision bibliogréafica, una vez realizada
se mandaba a su revision por la Dra. Erika Arroyo, se corregia de ser necesario, para finalmente
ser impresa en el centro y colocada en la pizarra. En la Tabla 9 se detalla la temética desarrollada
cada mes. La Imagen 2 es una fotografia de parte del Centro para ejemplificar la forma en que el

material fue mostrado.

Tabla 8

Tematicas desarrolladas para la pizarra informativa segin mes.

Mes Tematica

Octubre Cuidado de la Salud Mental del Personal Sanitario en Contexto de

Pandemia por COVID-19.
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Noviembre Dia Nacional e Internacional Contra la Violencia.

Diciembre Navidad Segura: Celebrando en Tiempos de Pandemia.

Enero Celebracion de Afio Nuevo: Estableciendo Metas Realistas.
Febrero Autoafirmaciones para Personas con Dolor Cronico.

Marzo Reencontrandome con mi Poder: Empoderamiento Femenino.
Abril Conmemoracion del Dia Mundial de la Salud.

Elaboracion propia.

Imagen 2

Pizarra realizada para la conmemoracion del Dia Mundial de la Salud.

b. Procesos grupales para personas diagnosticas con Esclerosis Lateral Amiotréfica

La discapacidad motora producto del avance del ELA dificulta la realizacion de procesos
grupales con esta poblacion, razén por la cual antes de la pandemia no se realizaban continuamente
este tipo actividades. Previamente a la insercidn estudiantil, en el 2020, se desarrollan virtualmente

talleres dirigidos a personas con ELA a cargo de la Dra. Lizbeth Mora. Durante el 2021, se brindd

94



la oportunidad a la estudiante de planificar y facilitar procesos grupales con nuevos grupos,

tomando como base el trabajo realizado por la profesional.

Inicialmente se planificaron un total de seis sesiones, cada una con las siguientes tematicas: 1.
Creando un lugar seguro (sesion introductoria), 2. Psicoeducacion sobre la enfermedad, 3.
Ansiedad y técnicas de relajacion, 4. Proceso de adaptacion ante la enfermedad, 5. Comunicacion
alternativa y estimulacion cognitiva y 6. Relaciones interpersonales. Posteriormente, se identifico
la necesidad de conversar la importancia de cuidar y apoyar a la persona cuidadora, por lo que se
incorporé una séptima sesion. En el Anexo L se encuentra la planificacién de cada sesion,
detallando objetivos, las actividades realizadas y contenido. Las sesiones se realizaron mediante
Zoom, con una duracién de hora y media cada una. En la Imagen 3 se observa la invitacion para

uno de los grupos.
Imagen 3

Invitacion para el Grupo 1 de Talleres Psicoeducativos para personas con ELA.

CENTRO NACIONAL DE CONTROL DEL DOLOR Y
CUIDADOS PALIATIVOS

Talleres Psicoeducativos
para personas con
Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA)

TODOS LOS MARTES
10AM POR ZOOM

A cargo de: Bach. Stephanie Mussio Campos
Estudiante de la Escuela de Psicologia de la
Universidad de Costa Rica
Supervisado por: Dra. Lizbeth Mora Fallas. MPs

ID: 913 5945 1910
Contrasefia: jOYKk3J
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El contenido de las presentaciones realizadas fue supervisado con la asesora técnica, en
busqueda de perfeccionar el material previo a las sesiones. La intencidn del material realizado era
ser breve, llamativo y con solo el texto necesario, de tal forma que fuera sencillo para los(as)
participantes mantener su atencion. Estas siete presentaciones fueron entregadas al CNCDyCP
para su utilizacion en talleres posteriores. En el Anexo M se encuentra el material para el taller de

Relaciones Interpersonales como ejemplo.

El primer proceso grupal se llevo a cabo del 26 de enero al 9 de marzo, los martes a las 10
am. Todos los talleres se realizaron bajo supervision de una psicologa, quien cumplia un rol de co-
facilitadora durante el proceso. Adicionalmente, se utiliz6 el chat del Zoom y el de Whatsapp para
mantener la comunicacién directa, de forma que la profesional fuera capaz de dar indicaciones a
la estudiante en tiempo real. Posterior a cada sesion, se analizaba en conjunto lo sucedido y se
convenia la necesidad de modificar algun aspecto del siguiente taller. Con un total de 11
participantes, la asistencia varié segun la sesién, con un maximo de nueve personas en el segundo

taller y un minimo de seis personas en la quinta y sexta sesion.

El segundo proceso se realiz6 del 16 de marzo al 27 de abril, con el mismo horario que el
anterior. Por su parte, cont6 con un total de 13 participantes, cinco de los cuales habian asistido al
primer grupo y decidieron repetirlo. En este grupo, la sesion cinco fue la que tuvo mayor
participacién con un total de 9 participantes, teniendo la tercera el menor nimero de participantes
con un total de cinco. En el Gréfico 5 se observa la cantidad de participantes por sesion en ambos

grupos, asi como una comparacion entre ambos.
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Grafico 5

Asistencia de participantes a los procesos grupales dirigidos a personas con ELA.
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Siendo talleres psicoeducativos, se presentaba cada sesién la temética correspondiente y se
buscaba propiciar la participacién mediante actividades y discusiones. Segun lo expuesto por los
pacientes, el conocer a mayor profundidad la enfermedad era beneficioso dado que disminuia la
incertidumbre y mejoraba su capacidad de explicar a otros lo que sucedia. La tematica de
aceptacion de la enfermedad fue central, teniendo la grupalidad el beneficio de disminuir

sentimientos de soledad y aislamiento.

Pacientes con dificultad respiratoria reportaban mayor sintomatologia ansiosa, siendo
ejercicios de mindfulness y relajacion por imaginacion guiada los méas accesibles y eficaces. Por
su parte, la disartria presentada por algunos participantes hizo necesaria que en los casos mas
avanzados fueran acompafados por familiares que comunicaran al grupo el mensaje, siendo esto

necesario solamente para dos.

Con el objetivo de evaluar los talleres realizados, se les solicit6 a los(as) participantes que

completaran una encuesta virtual de forma anénima. Dado que fueron multiples los pacientes que
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participaron en ambos grupos, se realizd una Unica encuesta en la cual se recibieron respuestas

durante una semana, posterior a la finalizacion de la Gltima sesion. Se obtuvieron 7 respuestas: 1

de un participante del primer grupo, 2 del segundo grupo y 4 de personas que participaron en

ambos procesos.

Tabla 9

Evaluacion cuantitativa de procesos grupales de personas con Esclerosis Lateral Amiotroéfica.

item

Porcentaje de Evaluacion

Estoy satisfecho(a) con los talleres 85.7 % de las participantes dio una calificacién de 5

recibidos

14,3% dio calificacion de 1

El ambiente de los talleres fue ameno

71,4% de las participantes dio una calificacién de 5

28,6% dio calificacion de 4.

Los temas tratados fueron relevantes

71,4% de las participantes dio una calificacion de 5
14,3% dio calificacion de 4

14,3% dio calificacion de 1

Estoy satisfecho(a) con la informacion

brindada

71,4% de las participantes dio una calificacion de 5
14,3% dio calificacion de 4

14,3% dio calificacion de 1

Logreé aprender cosas nuevas producto

de los talleres

71,4% de las participantes dio una calificacion de 5
14,3% dio calificacion de 4

14,3% dio calificacion de 1

Elaboracion propia.
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X. Alcances y Limitaciones

Al analizar los alcances y limitaciones de la presente Practica Dirigida, se encuentra que la
insercion profesional de la estudiante en un centro hospitalario durante un contexto tan complejo
como lo fue el provocado por la pandemia por COVID-19, es el alcance de mayor relevancia.
Durante este periodo se limito el ingreso de estudiantes universitarios a las diversas instalaciones
de la Caja Costarricense del Seguro Social, por lo tanto, se requirid coordinar una practica
totalmente remota, en un esfuerzo conjunto por permitir el mayor nivel de inclusion al equipo de

trabajo desde la virtualidad.

El trabajo realizado permitié brindar continuidad a las practicas de Ramirez (2019),
Montero (2020) y Ayala (2021), fortaleciendo el vinculo entre la Escuela Psicologia de la
Universidad de Costa Rica y el Servicio de Psicologia del Centro Nacional de Control del Dolor y
Cuidados Paliativos. De forma similar, se busca que la presente permita que en el futuro otros

miembros del estudiantado realicen sus trabajos finales de graduacion en este servicio.

La modalidad de Practica Dirigida, permite adquirir capacidades y habilidades que van mas
alla del conocimiento tedrico adquirido en el aula. Incluso desde una modalidad virtual, es la
experiencia de brindar atencién a nivel individual y grupal la que promueve un aprendizaje mas
completo del quehacer de la psicologia clinica, desde el contacto inicial con el/la paciente hasta el

momento de cerrar un proceso.

La especializacion del CNCDyCP exige al estudiante realizando su practica formarse en el
area de cuidados paliativos y tratamientos del dolor cronico. Con terapias que no se enfocan en la
cura sino en la calidad de vida, se requiere ampliar la forma en que se concibe la salud y los

alcances de la psicologia. Es un ambiente que promueve el aprendizaje constante, especialmente
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ante la limitante del plan de estudios de la carrera de Psicologia en donde no existen cursos
especializados en estas tematicas, por lo que al realizar la practica se necesita estudiar a

profundidad sobre diversas patologias y familiarizarse con lenguaje médico.

La insercion en un centro hospitalario de seguridad social permite un acercamiento a una
poblacion variada, con diversas realidades socioecondémicas y necesidades distintas. Debido al
trabajo remoto realizado, se limitd el acceso de todos los habitantes en general a los servicios de
psicologia, especialmente a los espacios grupales que necesariamente eran realizados mediante
internet. En el abordaje individual, el uso de llamadas via telefonica permitio el acceso a una
poblacion més amplia. A pesar de esta limitante, el alcance del CNCDyCP es elevado, viéndose

beneficiados por sus servicios un elevado nimero de personas usuarias.

Cada caso atendido evidenci6 la complejidad del comportamiento humano, exigiendo
dedicacion y compromiso para brindar una atencién de calidad y basada en evidencia. Esto fue
posible gracias a la supervision y el acompafiamiento de profesionales tanto del CNCDyCP como
de la Escuela de Psicologia, quienes fueron guias constantes a lo largo del proceso, respondiendo

dudas y generando espacios de aprendizaje para la estudiante.

Se logrd brindar atencion semanal a nivel individual, respondiendo a la necesidad de
pacientes que requerian de una intervencién mas constante a la recibida previamente. A nivel
grupal, se abrieron espacios grupales innovadores para redes de apoyo de personas con Esclerosis
Lateral Amiotrdfica, actividades que idealmente permaneceran activas en el Servicio de

Psicologia.

Como se menciona anteriormente, la pandemia supuso multiples retos importantes para la

insercion profesional. Ante la incapacidad de poder asistir de forma presencial al centro
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hospitalario, se requirié aprender a incorporarse a un equipo previamente formado desde la
virtualidad. Con mayor libertad para establecer el horario de atencion, se requirieron altos niveles

de organizacion y comunicacion con las personas atendidas.

La préctica clinica evidencia la necesidad de una psicologia flexible, ética, basada en
evidencia y en continuo crecimiento. Con protocolos de atencion, que lejos de ser manuales
inflexibles que se aplican de igualmente en todos los pacientes, son herramientas que promueven
tratamientos eficientes y en pro del bienestar de las personas usuarias. Sin embargo, esto puede
suponer una limitacion en nuestro contexto nacional, en donde son escasas las investigaciones
nacionales que comprueban la eficiencia de estos tratamientos contextualizados a la realidad

costarricense.

Similarmente, muchos de los tratamientos estandarizados no han sido adaptados para la
virtualidad, lo cual constituye una importante limitacion. Problemas técnicos, de conexion u otros
fueron variables a tomar en consideracion, para los cuales se necesita flexibilidad y compromiso
de parte de todas las partes para buscar las mejores soluciones. La relacion terapéutica en la
atencion virtual exige de un establecimiento claro de limites, en donde se promueva el
cumplimiento de objetivos terapéuticos, se motive a la modificacion conductual y se establezca
una relacién de confianza. La capacidad de establecer estos limites es un reto, que requiere de

reflexion, cuidado y ética profesional.

Esta limitacion de la telepsicologia se exacerba en el area de evaluacion, dado que el
Colegio de Profesionales en Psicologia de Costa Rica excluye el uso de pruebas psicométricas por
medios virtuales. Esto supone un importante vacio, en ocasiones alargando el proceso de
evaluacion y limitando la capacidad de analizar resultados, tanto en procesos grupales como

individuales.
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Otra limitante de la practica fue la escasa comunicacion que se mantuvo con profesionales
de otras disciplinas. Si bien, existieron multiples charlas de gran interés de parte de estos(as),
debido a la virtualidad fueron limitados los espacios para compartir con otras areas. Esta es una
debilidad también existente en la malla curricular de la carrera, en donde es reducida la

capacitacion recibida enfocada en trabajar en equipos multidisciplinarios.

La imposibilidad de acudir presencialmente al centro impidi6 la incorporacion a los
programas de interconsulta con el Hospital Calderon Guardia y al de visita domiciliar, asi como la
realizacion de rotaciones clinicas en diversos servicios. Sin embargo, la virtualidad permitid la
participacion en multiples procesos grupales con diversas propuestas tematicas, lo cual enriquecio

en gran medida el aprendizaje adquirido.
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X. Conclusiones
A modo de conclusion, se subraya la importancia de promover Practicas Dirigidas en
contextos hospitalarios como una estrategia de excelencia para la capacitacion de fututos
profesionales en Psicologia. La insercion profesional permite conocer la realidad nacional,

entendiendo los alcances y limitaciones del sistema de salud.

Es una oportunidad de realizar una retribucién social, al mismo tiempo que se facilita el
desarrollo profesional, generando un conocimiento especializado en areas débiles debido a vacios
en la malla curricular de la carrera, como son los cuidados paliativos y el tratamiento integral del
dolor croénico. A pesar del contexto de emergencia, fue posible brindar servicios de telepsicologia,
fortaleciendo lazos entre en Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos y la

Escuela de Psicologia.

Desde su concepcion, los cuidados paliativos (CP) se entienden como un abordaje
interdisciplinario dirigido a brindar atencién integral a personas portadoras de enfermedades que
no responden a tratamientos curativos, en donde se toman en consideracion aspectos fisicos,
psicoldgicos, sociales y espirituales. Un adecuado control de los sintomas, una comunicacion
abierta y acompafiamiento a la persona enferma y su familia, ha demostrado durante décadas
mejorar la calidad de vida de pacientes con patologias potencialmente terminales (Santacruz,

2020).

Se estima que aproximadamente 61 millones de personas alrededor del mundo se verian
beneficiados de programas de CP; sin embargo, el 80% no tienen acceso a este servicio (Radbruch,
et al., 2020). Costa Rica se encuentra en una posicion de privilegio, siendo considerado uno de
los paises con mayor alcance de CP a nivel latinoamericano. Existe legislacion desde 1994,

garantizando a todos los habitantes del territorio nacional acceso a este servicio (Acufia, 2017).
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El Centro Nacional de Control de Dolor y Cuidados Paliativos con el objetivo claro de
disminuir el sufrimiento y mejorar la calidad de vida de la poblacion costarricense con dolor
cronico benigno, agudo y en fase terminal, cuenta con un equipo interdisciplinario encargado de

brindar atencion desde un enfoque biopsicosocial (Morales & Saint-Hilaire, 2006).

El acercamiento a la poblacion usuaria de dicho centro hospitalario ejemplifica la
importancia de entender al ser humano como un ente biopsicosocial. Los abordajes integrales de
parte de equipos interdisciplinarios son esenciales para brindar un servicio completo y de calidad.
Es en estos equipos y en la labor realizada, que la psicologia demuestra tener gran relevancia en
los Cuidados Paliativos y el tratamiento del dolor crénico, siendo una disciplina que cuenta con
conocimiento tedrico y practico para ofrecer intervenciones basadas en evidencia que disminuyen
la sintomatologia y mejora la calidad de vida de los/las pacientes, sus familias y allegados(as).
Durante la insercion profesional, fue posible evidenciar que la psicologia cuenta con las
herramientas necesarias para crear planes de intervencion puntuales y personalizados. Se
realizaron procesos terapéuticos variados, con resultados positivos como lo fueron la activacion

conductual y el fortalecimiento de redes de apoyo.

A raiz de la pandemia por COVID-19 fue imperativo el uso de la Telesalud (incluida la
telepsicologia) como estrategia para mantener de forma continua la entrega de servicios de salud
facilitados por el CNCDyCP. Aun teniendo limitaciones en comparacion a la atencion presencial,
es una alternativa superior al cese total de servicios y el uso de la tecnologia abre oportunidades

novedosas al acercamiento con la poblacion.

Durante la pandemia, las enfermedades terminales y crénicas no disminuyeron, siendo
poblaciones particularmente vulnerables en este periodo. Las personas usuarias continuaron

presentando problematicas psicosociales relevantes que requerian de atencién inmediata, y que en
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muchos casos no era posible esperar a la presencialidad debido a su nivel de urgencia, en especial
ante la presencia de una patologia terminal. Fue en este contexto que la telesalud se convierte en

una necesidad.

Esta modalidad requiere de flexibilidad y creatividad a cargo del profesional de la salud.
Crear unarelacion de confianza sin un lugar fisico es complejo, pero en definitiva se logra si ambas
partes estan comprometidas con el proceso. Entendiendo que, si bien la atencion se esté recibiendo
desde sus hogares, se realiza con el mismo profesionalismo que estando en el centro hospitalario.
Es sin dudas la imposibilidad de realizar pruebas psicométricas lo que personalmente resulté méas
desafiante. Esto limita las estrategias de evaluacion de la psicopatologia y del progreso de la
terapia. Es un contexto en donde realizar entrevistas completas y de calidad es vital para la

planificacién de las intervenciones.

Por otra parte, la tecnologia permite una atencion mas constante y frecuente en familias de
zonas geograficas alejadas, con integrantes con dificultades de movilizacion u otras condiciones
que dificultan el traslado al centro hospitalario. Los grupos de pacientes con ELA, con
participantes de todo el pais, fue posible realizarlos semanalmente gracias a herramientas como
Zoom. La participacion de personas cuidadoras a quienes se les dificulta dedicar tiempo a si
mismas fue mas sencillo de esta forma. Por ejemplo, una de las familias atendidas a nivel
individual habita en un pueblo ubicado a una hora de Liberia, Guanacaste. La tecnologia acortd

distancias y permitio interacciones transformadoras.

La presencia de una enfermedad terminal presenta desafios importantes a nivel individual
y familiar, que requiere de una rapida adquisicion de estrategias de afrontamiento y organizacion
familiar. Sentimientos de pérdida de control, depresién, ansiedad y cambios en la autopercepcion

son comunes en la persona enferma. ElI acompafiamiento psicolégico ayuda a disminuir el
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sufrimiento, con evidencia de que las intervenciones cognitivo-conductuales reducen la

sintomatologia depresiva y ansiosa (Von Blanckenburg & Leppin, 2017).

La préctica demostrd la importancia de ir mas alld de un diagndstico, en escenarios donde
lo relevante es conocer los niveles de funcionalidad de la persona y como se desenvuelve en su
entorno. EI motivo de consulta en psicologia no necesariamente son las patologias cronicas o
terminales, sino problematicas psicosociales y conductas poco adaptativas. Recordando la
importancia de evaluaciones completas y a profundidad, se puede llegar a intervenciones

personalizadas.

La realidad encontrada tanto en la bibliografia como en la practica es que existe una alta
comorbilidad entre sintomatologia depresiva, ansiosa y el dolor crénico. Se vuelve imperativo el
andlisis de lo subjetivo, entendiendo el peso que las emociones, pensamientos y conductas poseen
en la presencia de los signos y sus picos. Asimismo, la alta comorbilidad de problemas
relacionados con la acentuacion de rasgos de la personalidad y los trastornos dolorosos sefiala a la
importancia de la promover habilidades de regulacion emocional y disminucion de conductas de

riesgo como parte del tratamiento integral.

Las intervenciones realizadas deben ser guiadas por una visién integral del ser humano,
entendiendo que lo social, fisico y espiritual tienen un impacto en lo psicoldgico, por lo que es
relevante para la terapia. Es esta vision integral la que permite realizar acercamientos en donde el
individuo sienta que es escuchado(a) y no es reducido a partes. Se requieren intervenciones basadas
en evidencia, donde elementos como la psicoeducacion, mindfulness, ejercicios de respiracién y
relajacién, discusiones abiertas sobre temas delicados como la muerte, activacién de redes de
apoyo, entre otros, estén presentes como herramientas que permitan a las personas hacerle frente

a su condicion.
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El trabajo en cuidados paliativos requiere altos niveles de flexibilidad, dado que lejos de
depender en protocolos estrictos, se basa en las capacidades y necesidades de cada paciente.
Algunas sesiones deben ser méas cortas debido a fatiga y otras son méas extensas dado que se
requiere de intervenciones en crisis a nivel familiar. Esto no significa que no es posible establecer
objetivos terapéuticos, sino que existe una aumentada posibilidad de que surjan temas que resulten

mas relevantes para la calidad de vida del paciente.

La realidad es que estas condiciones de salud son dolorosas. El dolor emocional de
acompafar a una persona en la Gltima etapa de su vida es una realidad no solo para familias y
allegados(as), sino también para profesionales de salud. Por mas preparacion y estudio, en muchas
ocasiones, es la escucha la herramienta mas poderosa con la que contamos. Se facilita la
comunicacion y se validan sentimientos, brindando contencion y entendiendo nuestras
limitaciones. Exige del profesional entender y aceptar que es imposible ahorrarle todo el
sufrimiento al otro y que, a pesar de sus limitaciones, los acompafiamientos realizados son

significativos y valiosos.

Incorporar a las personas cuidadoras y familias es indispensable. Es comdn que surjan en
las familias actitudes sobreprotectoras hacia la persona enferma. En donde el afan de proteger
puede resultar perjudicial para la salud de todas las partes involucradas. Resulta primordial guiar
al respeto de la dignidad y autonomia de la persona enferma, al tiempo que se estimula a cuidadores
a adquirir conductas de autocuidado. ElI promover una comunicacion abierta en las familias

fortalece las redes de apoyo y facilita la expresion emocional.

El trabajo realizado con cuidadoras, en su mayoria mujeres, se centro en la idea de que ellas
merecen ser prioridades en sus vidas y que pueden serlo sin que esto signifique que son ineficientes

en sus labores. Este rol puede ser sumamente desgastante, en especial para personas que enfocan
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su identidad en esto. Sentimientos de ansiedad y culpabilidad son comunes, promoviendo jornadas

de trabajo continuo y escasos espacios de esparcimiento.

Con el afan de velar por la calidad de vida de las personas cuidadoras, la psicoeducacion
en el afrontamiento enfocado en la solucion de problemas permitié buscar alternativas saludables
a la organizacion de tareas y division del trabajo. Entrar con este enfoque y promoverlo como una
estrategia para optimizar el cuido, permitio posteriormente profundizar en temas emocionales y de

autoestima, para los que en un inicio existia resistencia de parte de las cuidadoras.

Por su parte, la intervencion en personas con enfermedades crdnicas se enfoca en la
adherencia al tratamiento y la adquisicion de estrategias de afrontamiento saludables.
Lamentablemente, en la poblacion con dolor cronico son comunes las problematicas
socioecondmicas, tales como el desempleo, pobreza, violencia intrafamiliar y consumo de
sustancias. Con frecuencia pacientes con pluripatologia y policonsultantes llegan con un historial
de experiencias negativas en los servicios de salud recibidos, con altos niveles de frustracién y

rigidez cognitiva.

En personas que quedan atrapadas en ciclos de dolor, con escasas actividades placenteras
y altos niveles de angustia, las intervenciones psicoldgicas cognitivo-conductuales tienen la
posibilidad de mejor la calidad de vida de quienes se comprometen a realizar modificaciones
conductuales. Los procesos terapéuticos permiten disminuir tiempos de incapacidad y reintegrar
al individuo a la poblacion econémicamente activa, con consecuencias positivas a nivel individual,
familiar y social. Al entender el dolor cronico como una patologia permanente que afecta todas las
areas de la vida de un individuo, las intervenciones no estan disefiadas a quitar el dolor, si no a

aprender a convivir con este, favoreciendo conductas adaptativas que permitan que la persona
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desarrolle actividades de la vida diaria, con capacidad de reconocer recaidas y activar plantes de

contingencia.

Abordajes género sensitivos y basados en derechos humanos permiten entender las
problematicas en su totalidad. Las variables socioeconémicas tienen un peso sumamente
importante en el dolor crénico. Contar con instituciones publicas bien articuladas que permitan el
empoderamiento econdémico (en especial para las mujeres en situaciones de violencia) es esencial

para hablar soluciones que se puedan mantener sobre el tiempo.

En las intervenciones individuales realizadas en personas con dolor crénico, la
psicoeducacion, el entrenamiento en resolucion de problemas y habilidades sociales, la activacion
conductual y reestructuracién cognitiva fueron elementos esenciales. La posibilidad de brindar una
atencion semanal resultd beneficiosa para la mayoria de pacientes, haciendo méas evidentes los

resultados de la terapia y propiciando compromiso con la misma.

Por otro lado, las intervenciones grupales dirigidas a estas poblaciones, en las que fue
posible participar como co-terapeuta, evidenciaron ser costo-efectivas, permitiendo atender a un
mayor numero de pacientes. Son ideales para brindar psicoeducacién y disminuir el sentimiento
de aislamiento, con participantes que declaran esos espacios importantes para sentirse
acomparfiados y validados. Estos procesos resultan mas beneficiosos acompafiados por abordajes

individuales, resultando complementarios.

La experiencia de procesos grupales con pacientes de ELA, sus cuidadores(as) y familias,
apuntan a la importancia de brindar espacios de educacién, contencion y escucha. Si bien debido
al tamafio de los grupos, los resultados no son concluyentes, se considera que la virtualizacion de

la terapia grupal es particularmente practica para poblaciones con dificultad para movilizarse hasta
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el centro hospitalario, favoreciendo una mayor participacion, siempre que se realice en un horario
adecuado. Ademas, es evidente la necesidad de crear protocolos especificos para el tratamiento de
sintomatologia ansiosa y depresiva en personas con ELA, en donde se tome en consideracion la
severidad de la patologia y las consecuencias en la vida de quien la padece, de sus familias y

allegados(as).

En lo que respecta al acompafiamiento en el duelo, es importante entender que el duelo es
una respuesta normal a una pérdida significativa. Si bien se considera un importante factor estresor
que se caracteriza por anhelo, tristeza y dolor emocional, asi como anhedonia y pensamientos
recurrentes de la persona fallecida, la mayoria de las personas atravesando un duelo no requieren
de ayuda profesional. Una minoria desarrolla lo que se conoce como Duelo Complicado,
caracterizado por altos niveles de angustia emocional, de 6 a 12 meses posterior a la pérdida (Shear,

etal., 2013).

La terapia cognitivo conductual especifica para el tratamiento de duelo complicado se
enfoca en la integracion de la pérdida al conocimiento autobiografico, disminucion de creencias
centrales negativas y distorsiones catastroficas de los sintomas. Es un tratamiento que ha
demostrado su eficacia en personas que cumplen con el criterio diagnostico. Sin embargo, es
importante sefialar que las intervenciones preventivas no han demostrado tener efecto en la

presencia de casos que desarrollan duelo complicado (Doering & Eisma, 2016).

A raiz de lo mencionado anteriormente, se considera importante analizar las intervenciones
tempranas gue estan siendo realizadas con poblacidn que perdi6 seres queridos por COVID-19, en
especial las terapias individuales. Durante el trabajo desarrollado se encontré que las familias
andan en busqueda de informacién referente a la enfermedad, la hospitalizaciéon y las medidas

sanitarias obligatorias durante los actos fnebres, informacidn que se considera se puede brindar a
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todas las personas atravesando este tipo de duelo para facilitarles el proceso. Esta poblacion cuenta
con mas factores de riesgo de generar duelos complicados, por lo que es importante desarrollar

investigacion que sefiale indice de prevalencia y las mejores estrategias de intervencion.

La experiencia en el Programa de Caminos Compartidos y la cantidad de familias que
inicialmente solicitaron acompafiamiento psicoldgico y posteriormente rechazaban el seguimiento,
demuestra la importancia incorporar profesionales en psicologia, o al menos personas entrenadas
en intervencion en crisis, al momento en que se comunica a la familia sobre el fallecimiento.
Personalmente considero que la necesidad se presenta en el momento critico de recibir la mala
noticia y en el acto de reconocimiento del cuerpo, siendo que una semana después cuando se les
Illamaba para dar seguimiento, ya muchas personas habian sido capaces de identificar sus

capacidades propias de afrontamiento.

Se concluye que los objetivos propuestos para el presente Trabajo Final de Graduacion se
cumplieron satisfactoriamente. Incluso con la presencia de la pandemia y la necesidad de la
virtualizacion, que limit6 de forma importante los alcances de la Practica Dirigida, se logra realizar
exitosamente la inserciéon profesional en el CNCDyCP. En momentos en que la modalidad de
telepsicologia fue vital para procurar el acceso a servicios de salud, se realizan multiples
intervenciones grupales e individuales que ademas de acompafiamiento y generacion de espacios
de escucha, buscaron lograr un impacto permanente en las personas beneficiadas. Para la
sustentante, fue una experiencia invaluable y retadora, la cual hizo posible la adquisicion de
conocimiento y habilidades, convirtiéndose en una experiencia transformadora tanto a nivel

profesional como personal.

Finalmente, se subraya y aplaude la labor realizada por parte de CNCDyCP, en especial

del Servicio de Psicologia, el cual cuenta con profesionales con un alto compromiso al bienestar
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los(as) pacientes. En un escenario de incertidumbre debido a la pandemia, la prioridad del servicio
fue en todo momento continuar brindando una atencion de calidad. Las puertas se mantuvieron
abiertas para practicantes, facilitando el aprendizaje y siendo anuentes a ser flexibles, con una
poblacién usuaria en su mayoria satisfecha con el servicio recibido y con el continuo

acompafiamiento.
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XI. Recomendaciones

Para la Escuela de Psicologia

1. Ofrecer précticas clinicas en contextos hospitalarios dentro de la malla curricular. De la
misma forma en que estudiantes de carreras de salud realizan obligatoriamente rotaciones
en centros medicos, los de psicologia deberian tener la oportunidad y obligacion de realizar
cursos semejantes, entendiendo la importancia de recibir una educacion completa que
fomente la formacién de profesionales mejor capacitados. Es necesario fortalecer las
relaciones entre la Caja Costarricense del Seguro Social y la Escuela de Psicologia,
utilizando como antecedentes las Practicas Dirigidas realizadas y las experiencias de otras
facultades de la Universidad de Costa Rica. Dichas practicas permitirian al estudiantado
familiarizarse con la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10) y el
Expediente Digital Unico (EDUS), ademés de tener un acercamiento a diversas
poblaciones.

2. Promover el desarrollo de Practicas Dirigidas como Trabajos Finales de Graduacion
(TFG), tanto en éareas clinicas como en otras areas profesionales de la psicologia,
especialmente posterior a la pandemia por COVID-19. Las inserciones profesionales son
esenciales para generar conocimientos practicos, ya que debido a la pandemia algunos
maodulos de la carrera convirtieron sus practicas en investigaciones.

3. Abrir espacios de trabajo interdisciplinar durante la carrera. Repetidamente se resalta la
importancia de este; sin embargo, son limitados los cursos que permiten estas interacciones

a lo largo de la carrera. Ademas del lenguaje técnico, es necesario desarrollar la capacidad
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de comunicarse de forma que sea comprensible para otras profesiones y poder integrarse a
equipos multidisciplinarios.

4. Enfocar esfuerzos en ensefiar una psicologia actualizada basada en evidencia, como un acto
de ética y respeto hacia las personas que buscan una ayuda profesional seria y de calidad.

5. Ensefar sobre el uso de la telepsicologia. Si bien la pandemia aceler6 el uso de la misma,
la telepsicologia llegd para quedarse y es necesario conocer sus alcances y limitaciones.

6. Incorporar modulos opcionales sobre Cuidados Paliativos y Dolor Cronico, entendiendo
que se requiere de un conocimiento especializado para trabajar con estas poblaciones.

7. Resulta importante evaluar la adicién al plan de estudios de un curso de servicio por parte
de la Escuela de Trabajo Social. Es necesario conocer las labores de las instituciones
estatales y la legislacion mas relevante relacionada con derechos humanos para ser capaces
de brindar informacidon basica a personas usuarias.

8. Tomar en consideracion las recomendaciones brindadas por los TFGs. Las
recomendaciones aqui expuestas son similares a las de TFG anteriores, considerandolas

clave para mejorar la formacion académica brindada.

Para el Centro Nacional de Control del Dolor y Cuidados Paliativos

1. Seguir abriendo las puertas a estudiantes avanzados de la carrera de Psicologia para la
realizacion de TFG, en modalidad de Practicas Dirigidas similares a estas o propuestas de
investigacidn que permitan crear protocolos e instrumentos de evaluacion especializados y
contextualizados a la realidad nacional.

2. Mantener las reuniones semanales del Servicio de Psicologia, como espacios de

capacitacion profesional y discusion de casos.
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3. Evaluar la posibilidad de mantener los procesos grupales virtuales, especialmente para
pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica, a quienes se les imposibilita la movilizacion,
y sus cuidadores(as) principales, a quienes por sus labores se les dificulta viajar al centro.
4. Abrir més espacios grupales para personas cuidadoras, con el fin de crear espacios

educativos de autocuidado.

Para estudiantes avanzados de psicologia

1. Aprovechar al maximo las oportunidades de insercion profesional en centros hospitalarios.
Son experiencias de aprendizaje Unicas y retadoras, que permiten un enorme crecimiento
profesional y personal.

2. Entender que las practicas profesionales son por y para las personas usuarias. Cuando el
brindar una atencion de calidad es la prioridad nidmero uno, es imposible no adquirir
habilidades.

3. Paraquien busque realizar su TFG en el CNCDyCP, previo a ingresar es necesario educarse
con respecto a tematicas basicas como lo son cuidados paliativos y dolor crénico. El
acercamiento debe realizarse sin miedo a hablar de temas dolorosos, como son la muerte y
la terminalidad, es importante conocer las limitaciones propias.

4. EIl Centro cuenta con un Servicio de Psicologia que esta dispuesto a crecer y aprender por
el bien de su poblacidn usuaria, con las puertas abiertas para estudiantes con interés de

realizar TFGs variados.
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XIIl. Anexos

a. Actividades realizadas durante la Practica Dirigida.

Actividad

Objetivo

Funcién

Tareas Basicas

Productos

Presentacion de casos
clinicos e
involucramiento en
sesiones del Servicio
de Psicologia del
Centro Nacional de

Control del Dolor y

Cuidados Paliativos

Colaborar activamente en la
presentacion de casos clinicos,
del

sesiones 'y  reuniones

personal del Servicio de
Psicologia el CNCDyCP, para
mantenerse actualizada de lo
que ocurre en el departamento y
promover una buena
comunicacion con el resto del

personal.

Realizar presentaciones
de caso clinicos ante el
Departamento de
Psicologia cuando sea
necesario realizar
consultas o cuando

resulte de interés para

otros profesionales.

Preparar exposiciones en
temas de interés para el

personal del servicio.

Participar de las
sesiones del
Departamento de

Psicologia con el fin de
conocer su

funcionamiento.

NUmero de sesiones
en las que se

participo.

Bitacora de los casos

presentados.

Presentaciones de
Power Point

realizadas.
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Pizarras

informativas

mensuales.
Atencion clinica Brindar atencion clinica a Disefiary ejecutar planes Realizar una revision Redaccion de
individualizada a los(as) usuarios(as) del servicio de intervencion bibliografica constante expedientes de cada
pacientes y familiares. de Psicologia del Centro psicolégica desde el sobre las técnicas y sesion individual.
Nacional de Control del Dolory enfoque cognitivo- procedimientos de
Cuidados Paliativos. conductual, segln las intervencion Planes de
caracteristicas y actualizadas y con intervencién
necesidades de cada evidencia cientifica. personalizados
caso. basados en la
Desarrollar ~ sesiones informacion

psicoterapéuticas con

pacientes y familiares.

recolectada en la
evaluacion 'y en
terapias basadas en

evidencia.
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Elaboracion de talleres
y sesiones de atencion
grupal para personas
cuidadoras y familias

de personas con ELA.

Planificar y desarrollar talleres
psicoeducativos dirigidos a la
familia de personas con
Esclerosis Lateral Amiotrofica,
asi como un proceso grupal
separado dirigido a sus
cuidadores(as), que instrumente
a los(as) participantes en
diversas tematicas de interés y
facilite la convivencia en el

contexto actual.

Planificar y facilitar
talleres psicoeducativos
para personas
cuidadoras, brindando
psicoeducacion y
promoviendo la
adquisicion de

conductas saludables.

Brindar asesoramiento a
los grupos familiares en
la  organizacion vy
desarrollo estrategias de

atencion familiar.

Realizar una revision
bibliografica sobre los
temas a desarrollar en

los talleres.

Confeccionar material
psicoeducativo  sobre
los temas tratados en

cada sesion.

Facilitar seis procesos

grupales: tres con
cuidadoras(es) y tres

con familias.

Material
psicoeducativo
acorde a la tematica

trabajada.

Cantidad de sesiones
realizadas y cantidad

de participantes.

Evaluacién

mediante encuestas
sobre lo logrado o
aprendido en el

proceso.
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Participacion como
oyente y co-
facilitadora en grupos
de: Duelo, Hipnosis y
Contra la Violencia

Intrafamiliar.

Incorporarse como co-
facilitadora a otros procesos
grupales psicoeducativos
vigentes en el Centro Nacional
de Control del Dolor vy
Cuidados Paliativos, apoyando
en la elaboracion de sesiones

segun los temas tratados.

Colaborar como co-
facilitadora en sesiones
grupales con tematica

variada.

Participar activamente

de las sesiones
grupales.

Preparar charlas en
tematicas diversas,

incluyendo la revision
bibliografica vy la
confeccién de material

psicoeducativo.

NUmero de sesiones

en que se participd.

Material
psicoeducativo
acorde a la teméatica

trabajada.
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Incorporacion en al
programa
Compartidos a nivel

grupal e individual.

Brindar acompafiamiento a

Caminos familiares de personas que han

fallecido a causa de COVID-19,
participando en el programa
Caminos Compartidos
realizado por el Servicio de
Psicologia el Centro Nacional
del

de Control Dolor vy

Cuidados Paliativos.

Brindar
acompariamiento
individual en Duelo.
Colaborar como co-
facilitadora en sesiones

grupales de Duelo por

Covid-19.

Llamar a personas que
perdieron seres
queridos por COVID-
19, ofreciendo
acompariamiento

terapéutico.
Brindar atencion

individual y familiar en

proceso de duelo.

Intervenir y participar

en sesiones grupales.

NuUmero de llamadas

realizadas.

Redaccion de
expedientes de cada

sesion individual.

NUmero de sesiones
grupales en que se

participo.

a. Fuente: Elaboracion propia
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b. Presentacion del Avance de la Practica Dirigida y sobre Duelo en COVID-19 para la

reunion del Servicio de Psicologia.

indice

Reunion del Servicio

. de Psicologia ¢

Talleres Casos Individuales Duelo

Bach. Stephanie Mussio Campos

Participacion: 9-15 personas
Duracion: 1horay media
Cantidad de sesiones: 6

Temas tratados:

Procesos 0
4 Rol del Cuidade
Grupales Sroctoeni sozs A e
2PM PDR ZOOM ' ) Psicoeducacion sobre ELA
Comunicacion
Autocuidado

Establecimiento de Limites ®

Participacionen:

’ Grupo de
Grupo de r d
Pacientes con Gl‘lllmn::la
ELA en
Grupos de
Hipnosis para 4. ) Grupo de Duelo
Dolor Crénico ®

Participacién: 10-15 personas
Duracion: 1horay media
Cantidad de sesiones: 6
Temas tratados:
Psicoeducacion sobre ELA
Dinamica Familiar
Manejode las Emociones
Duelo

OrganizaciénFamiliar
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»
#3
Casos de
.- or de 3433
Atencion oo
e Transtorno Mixto
Individual Anscao Depeedvg
Sesiones: 3
Intervencién en Crisis/
Autocuidado
»
L
7 8
-w
]
#4 #6
o _ Mujer de 46 anos
s Fibriomialgla Duelo:
Duelo por muertede su Historial de Abuso
parejssenti TREOEET T COVID-19
Sesi 3 Prmes‘s;de DI\;)KD
. lones:
Activacion Conductual Terapia Cogritivo-
Conductual
[
9 10
-w
Caminemos juntos T i
COVIDLIY Articles Fast Tracked Avtieles
08 01 W— . — } —
@ Grief During the COVID-19 Pandemic: Considerations ) chech for woames
Llamadas Pendientes for Palliative Care Providers

| Car L Wallace, PRD, LMSW, APHSW-C, Stephanie P Wiadkowski, PhD, LMSW, APHSWA,
Allisan Cibson, PhD), MSW, LISW, and Patrick White, MD, HMDC, FACP, FAXHPM
Schoat of Socu Wonk (€. W,), Saint fois Ursversit, St Lauss, Masoun, USA; Schonl of Secil Work (32 W.), Fasimn Mickagan

01 Uinersity, Ypuilans, Mictiga, 1NA; Collgge of Sarial Wosk (A.C. ), Universiéy of Komturky, Lavingtom Lrmtucky, UXA; and fimcion of
. Puiiative Medicive (715, Dvparsent of Nedine, Vahangion [/néeers, . Lawsy Masnar, (5
Acepté g g =
Atencion

r N

« Duelo como consecuencia de todas las pérdidas a raiz

de la pandemia.

. iy i Psychological Trauma:

« No se debe asumir que todas las personas estan N pmmmARTOIOO Theory, Research, Practice, and Policy

atravesando un duelo complicado (DC), sin embargo las b Py ————— N0l 12 e 5,

condiciones actuales hacen mas probable su aparicion. B s e
+ Lainhabilidad de despedirse aumenta las posibilidades \ Prolonged Grief Related to COVID-19 Deaths: Do We Have to Fear a

de sufrir de DC. Steep Rise in Traumatic and Disenfranchised Griefs?
Disenfranchised grief: Solo un numero mas de la
estadistica/ |a falta de rituales funerarios / enojo, culpa
y tristeza por quienes contagiaron a quien fallecio.

st e

Jude Mary Cénat
« Importancia del autocuidado en el personal sanitario Umivenstty F Onaws
para disminuir los niveles de estrés ocasionados por el

trauma secundario.

13 14
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15

17

19

21

Consecuendias fisicas y psicolégicas que requieren de intervenciones urgentes de prevenciony apoyo 2

los sistemas familiares.

La muertes por COVID-19 poseen varias caracterfsticas traumaticas:

= Laprobabilidad de miltiples muertes enla misma familiz - angustia que interfiere con las

estrategias de afrontamiento.
Faltade famiento en los ultimos

> exagerbacidn de los sentimientos de culpa.

Limitaciones en los rituales de despedida - conflicto emodional
Poca empatia de la sociedad ante muertes de personas mayores.
Tensiones socioecondmicas que interfieren con el proceso de duela.
Maltiples muertes - dificultad para reconocer todas las pérdidas.

CIE-11-> Trastorno por duelo prolongado: ansiedad, depresiény estrés postraumitico. Culpa comoel

principal predictor.

Programas nacionales de salud mental enfocados en |z atencion del duelo en modalidades virtuales.

Factores de Riesgo

Caracteristicas de la persona cuidadora:
baja escolaridad, percepcion de poco apoyo
social, dificultad para formar nuevas
relzciones, falta de aceptacion de la
enfermedad, conflictos familiares, historial
de ansiedad y/o depresion, relaciones de
codependencia.

Caracteristicas de la persona que recibe los
cuidados: altos niveles de angustia, corta
edad, miedo ala muerte, calidad de vida y las
caracteristicas de |a muerte (hospital).

Manejar el dolor emocional

Wer |2 posibilidad de un buen futuro.
Fortalecer sus redes de apoyo.
Procesar la muerte de su ser querido.
Aprender a vivir con los recordatorios.

Entender y aceptar el proceso de duelo.

Reubicar emocionalmente al ser querido fallecido.

Factores Protectores

Terapia individual: reduce los sintomas de
ansiedad, depresion y estrés postraumatico,
disminuye la culpa, los pensamientos negativos
sobre el futuroy los comportamientos evitativos.

Terapia famil

» Pre: disminuye la incidencia de DC y sus
sintomas.

= Post: reduccion en depresion, estrés, DC,
abuso de sustancias y mejores estrategias de
afrontamiento

Terapia grupal: disminucién de sintomas de DC.

Especialistas en salud mental pueden ayudar luego de una perdia por COVID-19 a:

Prestar especial atencion a pacientes con historial de enfermedades mentales.

Gracias

;Dudas o comentarios?

16

JOURNAL OF SOCIAL WORK N END-OF-LIFE & PALLIATIVE CARE
https /ol org/10.1080/155 24256 2020.1 FAS726

E Routledge

Taylor & Francis Group

W) Chact ter spdates

Complicated Grief: Risk Factors, Protective Factors, and

Interventions

Tina M. Mason® @, Cindy 5. Tofthagen® (@, end Harleah G. Buck® @
“College of Nursing, University South Florida, Tampa, Florida, USA; "Department of Nursing,

Mayo Clinic. Jacksonville, Florida, USA

COVID-19 Pandemic Guidance Document

CONSIDERATIONS FOR FAMILY AND OTHER
PERSONAL LOSSES DUE TO COVID-19-RELATED DEATH

Prepared by the APA Committee on the Psychiatric Dimensions of Disaster and COVID-19

18

“The circumstances of COVID-19 deaths make it more difficult than usual to
adapt. Death occurs quickly and in a context that lends itself to feelings of
anxiety, anger, and guilt. The erratic nature of who recovers and who dies .
can increase feelings of survivor guilt and ideas that this deathwas
‘wrong or unfair. The inability to be with loved ones when they die (e.g.,
alone at home, in the hospital, or in a nursing home) or to hold funerals or
other social gatherings also deprives the bereaved of needed social rituals

-and social support that promote adaptation.”

Worden, 2018

20

Técnicas de Utilidad

Lenguaje
Evocative

Librodela
Memoria Cogt

Juego de Roles

Uso de Simbolos

Reestructuracion

Psicodrama

Escribir/
Dibujar

Imaginacion
Guiada

Metaforas
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c. Material Psicoeducativo sobre Resolucién de Problemas

Para solucionar
problemas es

necesario luchar
contra algunos
monstruos internos

Stephanie Mussio Campos

Ampliar nuestra perspectiva hace de
nuestra vida mds satisfactoria

Stephanie Mussio Campos

Faste

(y si te da miedo,
hazlo con miedo)

Y luego lo
evaltas

Stephanie Mussio Campos

Obstaculos para una efectiva
resolucién de problemas

1.Emociones desagradables

2. Sobrecarga de pensamientos

3. Impulsividad

4. Pesimismo

5. Estrategias poco efectivas

Stephanie Mussio Campos.

Utilicemos mejores
estrategias

1.Respiracién diafragmatica

2. Identifique el problema

3. Busque todas las posibles soluciones

4. Analice las opciones

5. Témese su tiempo

Stephanie Mussic Campes

sl No ARRIESGA
Che wnodh

Sélo nos ;
arrepentimos
de loque no £ sem

intentamos - v g

Stephanie Mussic Campos
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d. Panfleto de taller para personas cuidadoras de pacientes con ELA.

°
L ]
..
e
‘e
. L
Apostandoleauna <. ¢
comunicacion abierta ° '.0.

y asertiva

‘e Viernes: 7am a 3pm
LI ®
i e °
Se busca darle un papel protagonista al * = , ® o
mejoramiento de la comunicaciéon en el 2 O

sistema familiar.

Ensefiando a cuidadores(as) estrategias
para comunicarse con sus seres queridos
que han perdido la capacidad del habla,
promoviendo el derecho de autonomia
en las personas con ELA, asi como su
capacidad de comunicacion con el
mundao exterior.

Asimismo, se pretende que los/las
cuidadores(as) fortalezcan su capacidad
de comunicarse asertivamente y logren
un establecimiento claro de limites, que
les permita proteger su bienestar propio.

COSTA RICA

Centro Nacional
de Control del Dolor y
Cuidados Paliativos

Teléfono: 2103-9600
Ext: 2403

Elaborado por: Bach. Stephanie Mussio C.
Revisado por: Dra. Lizbeth Mora F. MPs

Horario de atencién:
Lunes a Jueves: 7am a 4pm

°
e *,%00g000°

AR para personas

+." Talleres
«¢. " psicoeducativos

cuidadoras de
pacientes con
Esclerosis Lateral
Amiotrofica
SERVICIO DE

PSICOLOGIA . . -
« * o ® LA
v ’ge00e
L Y .
o 0
°®
ce o
LN ] .
*9o O
ce @
A Centro Nacional
ce® de Control del Dolor
ce @ y Cuidados Paliativos
@
L ]
®
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;Qué es la Esclerosis Lateral
Amiotréfica?

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA)
es una enfermedad neurodegenerativa
que afecta a las neuronas motoras.
Este tipo de neurona es la encargada
de controlar los musculos voluntarios, y
ante su muerte gradual, se genera una
debilidad y atrofia progresiva de estos
musculos.

Esta condicién, conocida también
como la enfermedad de la
motoneurona, tiene una  causa
desconocida y afecta principalmente a
adultos  entre 40 y 70 afios.
Actualmente no existe cura, por lo que
su tratamiento es paliativo y se enfoca
en el control de sintomas.

Provoca wuna paralizacion de los
musculos encargados de la movilidad,
el habla, la deglucion (tragar) y la
respiracion de forma progresiva, por lo
gue mientras avanza la enfermedad,
el/la paciente va a requerir de
personas que le brinden cuidados para
las tareas de la vida cotidiana.

Debido al caracter incapacitante de la
enfermedad, en las familias se suelen
establecer  cuidadores  principales,
quienes asumen la mayoria de las
responsabilidades referentes a la labor
de cuido. Este rol de cuidador principal
informal lo suelen asumir mujeres,
quienes tienen una relacién familiar
cercana a las personas enfermas.

Hacerse cargo de cumplir con las
necesidades basicas y psicosociales de
una persona con una enfermedad
neurodegenerativa es realmente
complejo. Es normal que el/la cuidador(a)
interrumpa su vida habitual y limite su
vida social, existiendo la posibilidad de
que con el tiempo se genere un efecto
negativo para su salud.

La Labor de

Cuido

La carga percibida por la persona
cuidadora va a depender de factores
como: el nivel socioecandmico, el apoyo
social percibido, el conocimiento sobre la
enfermedad y como realizar las labores
de cuido, la forma en la que progrese
esta y las enfermedades fisicas vy
mentales presentes en el cuidador(a).

Los pocos espacios de autocuidado, de
ejercicio, de descanso y la mala
alimentacién, son algunas conductas de
riesgo que frecuentemente desarrollan
las personas cuidadoras. Adicionalmente,
se reportan mayores niveles de estrés,
ansiedad y depresién en esta poblacion.

Papel de la Psicologia

Mediante intervenciones grupales, la
psicologia promueve el mejoramiento de
la calidad de vida de las personas
cuidadoras con herramientas como la
psicoeducacion, el autocuidado y el
empoderamiento, facilitando la
adquisicion de habilidades que les
permita afrontar la labor de cuido de una
forma mas saludable para todas las
partes involucradas.
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e. Presentacion sobre Generalidades Importantes de la Esclerosis Lateral Amiotrdéfica.

Eﬂ’ﬁéﬁd’ieﬂdﬁEtP;

Bach. Stephanie Mussio Campos

Enfermedad
médula espinal yde la neurodegenerativa
médula  a  los progresiva
musculos voluntarios

@

Cerebro pierde la
capacidad de iniciar
y controlar el
movimiento de los
musculos

Progresivamente las
motoneuronasvan
muriendo.

\
N

>

{
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Fonacitn
Disartria
Disfagia

Sialorrea

RLP

Voz nasal

Dificultad para decir las
palabras

Dificultad para tragar

Hipersalivacidn o ptialismo

Risa y llanto espasmddicos

En el Mundo

Debilidad muscular

Abrofia muscular

Hipotonia o Alacidez muscular
Faciculaciones

Reflejos patoldgicos
Calambres musculares
Espasicidad

Sintomas respiratorios
Fatiga

Pérdidade peso

Sintomas poco comines

»  Demencia Frontotemporal

Lo que no se ve afectado
Musculatura ocular
Control deesfinteres
Sensibilidad cutdnea
Capacidad cognitiva

Sisterna nervioso autdnomo

Tratamiento

Especialidades .
Psicologia,

Sock Teraps

Terapia Fisica, entre otras.

Control de sintomas

Informacion actualizada y veraz

Promocion de la Autonomia

No maleficencia: No se puede hacer mal a otro.

Beneficencia: Se ha de procurar el mayor bien del otro.

Autonomfa: Sehade respetarla ibertad delas personas.
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Avtonomia

La autonomfa es entendida como el respeto que toda persona
merece tanto por ser autdnoma como para ser protegida cuando la
capacidad de decisidn este disminuida o no sea. Esto implica el
derecho a la informacidn y a tomar decisiones sobre su persona.
Respetar la autenomia significa tante dar valor a las
consideraciones de las personas auténomas como favorecer las
situaciones en las que estas personas expresen sus opiniones y
tener en cuenta las mismas cuando ya no pueden ejercer su
capacidad de autodeterminacion (SECPAL, 2021).

Grocios!

Centro Nacional de
Control del Dolor y
Cuidados Paliativos

CREDITS: Thi huding

cons by Flaticon, and infographics & images by Freepik.

UASIES—
T\
17
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f. Planificacion taller para personas cuidadoras de pacientes con ELA.

Sesion 1

Tema: Mi rol como cuidador (a) en tiempos de pandemia

Objetivo: Facilitar el establecimiento de redes de apoyo entre cuidadoras.

Contenido Actividad Recursos Duracion
Bienvenida Se da la bienvenida, explicando en qué Presentacionen 10
Encuadre consiste el taller y cuales son las reglas Power Point. minutos
Estructura de los del mismo.
talleres
Presentacion Cada persona dice su nombre y muestra Objeto 10

un objeto que sienta que la representa, personal. minutos
compartiendo un poco de si misma y de
Sus gustos.

¢Como afecta mi Plenaria sobre los efectos de su rol sobre - 30

vida personal el rol sus vidas. minutos

de cuidadora?

Mi rol como Presentar a quien usualmente asume el rol  Presentaciénen 20

cuidador (a) de cuido en las familias, abriendo un Power Point. minutos

e (A quién espacio para compartir a quién cuidan y
cuido? cémo llegaron a asumir ese rol.

e ;COmo asumi
dicho rol?

COVID-19 Conversatorio sobre como ha afectado la  -- 20
pandemia su cotidianidad y sus labores de minutos
cuido.

Cierre Se solicita que utilicen el chat como un -- 10

Asignacion de tarea  buzén de preguntas 0 de minutos

recomendaciones de qué les gustaria

trabajar.
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Sesion 2
Tema: Entendiendo ELA

Obijetivo: Brindar psicoeducacion sobre la Esclerosis Lateral Amiotréfica.

Contenido Actividad Recursos Duracion
Bienvenida Se da la bienvenida. -- 10
Revision de tarea. minutos
¢Qué conozco sobre Indagar con los participantes su nivel -- 10
ELA? de conocimiento sobre ELA. minutos

;Qué es ELA?
e Causas
e Sintomatologia

e Tratamientos

Presentar informacion de forma clara
y precisa al respecto de la enfermedad
y como afecta la vida de quienes la

tienen.

Presentacion en 30

Power Point. minutos

Trabajo en subgrupos

Resolver las siguientes preguntas en
subgrupos:

¢Cudles fueron los primeros sintomas
gue notamos?

¢ Cuales han sido los més recientes?

¢ Cuales generan mayor incomodidad/
dificultad en la vida cotidiana?
¢Como hemos intentado mantener la

autonomia de quien cuidamos?

-- 25

minutos

Cierre
Asignacion de tarea

Tarea: Reflexionar en como es su
comunicacion con el/la paciente y el

resto de la familia.

-- 5 minutos
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Sesion 3

Tema: Trabajando en la comunicacion

Objetivo: Instrumentar a los y las cuidadoras con herramientas para comunicarse con personas

que padecen de ELA.

Contenido Actividad Recursos  Duraci
on

Bienvenida Se da la bienvenida y se brinda un espacio para que -- 10
Revision  de las personas que lo deseen compartan coOmo se minutos
tarea. comunican con las personas que cuidan
Lectura del Se lee en conjunto un testimonio de una persona con Testimonio 20
testimonio 'y ELA y se discutird la importancia de buscar minutos
discusion estrategias de comunicacion
¢Como  usar Explicacion de como comunicarse a través del Plantillas 40
diversas movimiento ocular, utilizando plantillas y otras minutos
herramientas estrategias.
para
comunicarse?
Importancia de Conversatorio sobre la importancia de permitir que -- 20
la la persona con ELA exprese sus pensamientos. minutos
comunicacion
Cierre Indicar brevemente cuél es la idea mas importante -- 10
Asignacion de que se llevan del taller. minutos

tarea

Tarea: Practicar el uso de las plantillas para
comunicarse.

Ver:
https://www.youtube.com/watch?v=E4DoDGrZ2w

Y &feature=youtu.be
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Sesidn 4

Tema: Dandole lugar a los sentimientos

Obijetivo: Brindar psicoeducacion respecto a las emociones y facilitar un espacio de expresion

emocional.

Contenido Actividad Recursos Duracion
Bienvenida Se da la bienvenida y se brinda un -- 10
Revision de tarea. espacio para que las personas que lo minutos

deseen compartan la tarea.
Emociones: funcion, Presentacion tedrica de los aspectos Presentacion en 20
actividad fisioldgica basicos de las emociones. Discutir la Power Point. minutos
y estrategias para presencia de sintomas ansiosos Yy
manejarlas. depresivos. Normalizar hablar del temay

pedir apoyo de ser necesario.
¢Cémo me siento Espacio para conversar de forma abierta Rueda de 20
ante la enfermedad de los pensamientos y emociones producto emociones minutos
mi ser querido? de la situacion que se esta viviendo.

Duelo ante la enfermedad del ser

querido.
Ejercicios de Demostrar como realizar ejercicios de Infograma con 20
relajacion relajacion como: Relajacion Muscular instrucciones minutos

Progresiva o de Imaginacién Guiada.
Cierre Preguntar sobre emociones producto del Cuaderno 10
Asignacion de tarea  taller. minutos

Tarea: Crear un diario donde puedan
expresarse con libertad.

Practicar ejercicios de relajacion.
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Sesion 5

Tema: Autocuidado del cuidador

Objetivo: Promover el autocuidado en las personas cuidadoras.

Contenido Actividad Recursos  Duracion
Bienvenida Se da la bienvenida y se indaga en como fue la -- 10
Revision de experiencia del uso de plantillas. minutos
tarea.
Video sobre https://www.youtube.com/watch?v=_wPkBSvbbUk  -- 20
el estres minutos

Conversatorio sobre el mismo.
Importancia Presentacion sobre la diferencia entre estrés cronicoy Presentacion 30
del agudo, estilos de afrontamiento, qué es el sindrome en  Power minutos
autocuidado del cuidador quemado y como evitarlo. Discutir qué Point.

tareas exige el cuido, qué repercusiones ha tenido a

nivel emocional, social y econémico y con qué

recursos se cuenta para hacerle frente, dandole énfasis

a la importancia del autocuidado.
Trabajo en Conversatorio sobre la importancia de darme lugaren -- 20
subgrupos la cotidianidad. minutos
Cierre Tarea: Crear un horario donde se cree una rutina que -- 10
Asignacion  le dé lugar tanto a las tareas de cuido como a las minutos
de tarea acciones de autocuidado.
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https://www.youtube.com/watch?v=_wPkBSvbbUk

Sesion 6

Tema: La importancia de las redes de apoyo: cémo pedir ayuda.

Objetivo: Equipar a los y las cuidadoras principales con herramientas que les permitan solicitar

ayuda a sus redes de apoyo de forma asertiva.

Contenido Actividad Recursos Duracion
Bienvenida Se da la bienvenida y se da el espacio para -- 10
Revision de tarea. conversar la Gltima tarea. minutos
Tipos de En tres grupos discutir casos en que la Casos 25
comunicacion persona cuidadora se comunique: a) de minutos

forma asertiva, b) de forma pasiva, c) de
forma agresiva.
Comunicacién Presentacion sobre la importancia de la Presentacion en 25
asertiva comunicacion asertiva y conductas que Power Point. minutos
puedan facilitar la convivencia.
Establecimiento ~ Conversatorio sobre la importancia de Papel 20
de limites establecer limites con los familiares minutos
respecto a las labores de cuido y poder lapiz
negociar estas para no sobrecargarse.
Cierre Recordar los aspectos positivos del cuido -- 10
realizado. minutos

Video: Celebra la vida

153



g. Panfleto de taller para familiares de personas con ELA.

TALLERES
PSICOEDUCATIVOS
PARA FAMILIAS DE

PACIENTES CON
ESCLEROSIS
LATERAL

Acompanamiento

psicologico

COSTA RICA

Centro Nacional de AM]UTR[’]FICA

Control del Dolory

Recibir acompafiamiento psicoldgico Cuidados Paliativos

puede facilitar el proceso de
adaptacion familiar y resultar un
factor protector contra el desarrollo Teléfono: 2103-9600
de trastornos de estado de &nimo, Ext: 2403

en los seres queridos de la personas

con ELA.

Procesos psicoeducativos,
acompafados por entrenamiento en
habilidades de afrontamiento, en un Servicio de

espacio de escucha y creacion de Horario de atencién:

redes de apoyo tiene la capacidad Lunes a Jueves: 7am a 4pm
de ayudar a disminuir el malestar Viernes: 7am a 3pm
psicoldgico de la familia. '

Psicologia

Centro Nacional de Control del

e B e s Dolor y Cuidados Paliativos
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ENTENDIENDO ELA

La esclerosis lateral amiotréfica
(ELA) es una enfermedad
neurodegenerativa de la cual
actualmente se desconoce la
causa. Se conoce como la
enfermedad de la motoneurona,
dado que estas de forma gradual
disminuyen su funcionamiento vy
mueren. Este proceso provoca
debilidad y atrofia  muscular
progresiva.

Sus sintomas incluyen: la debilidad
en los musculos de las
extremidades, dificultades para
hablar y tragar, presencia de
fasciculaciones (el musculo brinca)
y calambres musculares y en
etapas mas avanzadas @ se
presentan dificultades a nivel
respiratorio. Actualmente no existe
cura, por lo que el tratamiento es
paliativo y se enfoca en el control
de sintomas.

Impacto a nivel

[familiar

La aparicidn relativamente rapida de
los sintomas y la perdida progresiva
de la autonomia tiene un impacto
psicolégico importante tanto para
el/la paciente como para quienes le
rodean.

Producto de la situacion, familiares
pueden presentar sobrecarga
psicoldgica, fisica y social. Es comun
que se presenten signos de
inestabilidad emocional e
irritabilidad, asi como sintomas
depresivos 0 ansiosos.

Durante el progreso de |la
enfermedad, la familia  debe
enfrentar multiples pérdidas, lo cual
conlleva un proceso de duelo que
puede dificultar el proceso de
adaptacion.

Es una enfermedad incapacitante,
por lo que la persona con ELA va a
requerir cada vez mas apoyo para
realizar tareas diarias.

Esta realidad demanda reajustes a
nivel familiar, que pueden resultar
todo un desafio desde un punto de
vista de la organizacién familiar. Los
roles dentro de la familia cambian y
surge la necesidad de desarrollar
nuevas formas de comunicacion.

Con el fin de disminuir el distrés
emocional de todas las partes
involucradas, es importante que la
familia desarrolle diversas
estrategias de afrontamiento, que les
permitan adaptarse a esta nueva
realidad. Donde se le brinde a la
persona enferma la mayor autonomia
posible y que todos los miembros de
la familia puedan seguir realizando
su proyecto de vida.
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h. Planificacidn de taller para familiares de personas con ELA.

Sesion 1

Tema: Dinamica familiar, enfermedad y COVID-19

Objetivo: Discutir sobre las dindmicas familiares y como estas se han visto afectadas por la
aparicion de la enfermedad y por la pandemia.

Contenido Actividad Recursos Duracion
Bienvenida Se da la bienvenida, se explicard en qué Presentacion 10
Encuadre consiste el taller y cuales son las reglas del en Power minutos
Estructura de los mismo. Point.
talleres
Presentacion Cada persona contara una anécdota divertida -- 20

sobre su familia, comentando como es su minutos
dinamica familiar.
Dinamica Explicacién de como la dinamica familiar se Presentacion 30
familiar 'y sus suele modificar como consecuencia de la en Power minutos
cambios a raiz de aparicion de la enfermedad en uno de sus Point.
la enfermedad miembros y elementos importantes a tomar en
consideracién. Se brinda el espacio para que
los participantes cuenten sus experiencias.
COVID-19 y la Conversatorio sobre los efectos de la -- 20
familia pandemia en la familia de una persona con minutos
ELA.
Cierre Se solicita que utilicen el chat como un buzén - 10
Asignacion  de de preguntas o de recomendaciones de qué les minutos

tarea

gustaria trabajar.
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Sesion 2
Tema: Entendiendo ELA

Objetivo: Brindar psicoeducacion sobre la Esclerosis Lateral Amiotrofica.

Contenido

Actividad

Recursos

Duracion

Bienvenida
Revision de tarea.

Se da la bienvenida y se brindara un
espacio para que las personas que lo
deseen compartan que identificaron
haciendo la tarea.

10
minutos

;Qué es ELA?
e (Causas
e Sintomatologia
e Tratamientos

Se presentard informacién de forma
clara y precisa al respecto de la
enfermedad y cémo afecta la vida de
quienes la tienen.

Presentacion en
Power Point.

40
minutos

Trabajo en subgrupos

¢Cuales fueron los primeros sintomas
gue notamos?

¢Como me enteré del diagnostico de mi
ser querido?

¢Cuéles sintomas generan mayor
dificultad para relacionarnos?

¢Qué ha hecho la familia para
promover la autonomia de quien tiene
ELA?

¢Qué apoyo brindo yo a las labores de
cuido?

30
minutos

Cierre
Asignacion de tarea

Indicar brevemente cual es la idea méas
importante gque se llevan del taller.

Tarea: Reflexionar cémo los roles
familiares han cambiado producto de la
aparicion de los sintomas en los
miembros de la familia.

10
minutos
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Sesion 3
Tema: Manejo de las emociones

Objetivo: Brindar psicoeducacion respecto a las emociones y facilitar un espacio de expresion

emocional.

Contenido Actividad Recursos Duracion
Bienvenida Se da la bienvenida y se brinda un espacio -- 10
Revision de tarea. para que las personas que lo deseen minutos

compartan la tarea.
Emociones: funcion, Presentacion tedrica de los aspectos Presentacion 30
actividad fisioldgica basicos de las emociones. Normalizar en Power minutos
y estrategias para hablar del tema y pedir apoyo de ser Point.
manejarlas. necesario. Psicoeducacion sobre

reacciones ante la enfermedad vy

sintomatologia ansiosa.
¢Cdémo reconozco lo Conversatorio de como manejo y elaboro 30
que siento y cOmo mis propias emociones. minutos
reacciono a esto?
Relajacion por Ejercicio de relajacion. - 20
Imaginacién Guiada minutos
Cierre Preguntar sobre emociones producto del Audio con 10
Asignacion de tarea  taller. Imaginacion minutos

guiada.

Tarea: Practicar relajacion con ayuda de
un audio.
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Sesion 4
Tema: Manejo de las emociones

Objetivo: Brindar continuacion al tema de manejo emocional.

Contenido Actividad Recursos  Duracion
Bienvenida Se da la bienvenida y se pregunta como les fue conla - 10
Revision de tarea. minutos
tarea.

Relajacion  Ejercicio de relajacion. -- 20
Muscular minutos
Progresiva.

Video https://www.youtube.com/watch?v=FIEDhEmcLP4 Video 20

sobre minutos

Depresion  Conversatorio sobre lo visto.

Manejo de Psicoeducacion sobre la depresion, estrategias para Presentacion 30
emociones  brindar soporte emocional a quienes nos rodean y en  Power minutos

estrategias de autocuidado emocional. Point.
Cierre Estrategias de higiene del suefio. Audio con 10
Asignacion Imaginacion  minutos
de tarea Tarea: Utilizar la escritura como estrategia de guiada.

autocuidado.
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https://www.youtube.com/watch?v=FIEDhEmcLP4

Sesion 5

Tema: Pérdidas y procesos de duelo

Obijetivo: Facilitar la elaboracion del duelo ante las pérdidas vividas a raiz de la enfermedad.

Contenido Actividad Recursos Duracion
Bienvenida Se da la bienvenida y preguntar como les fue -- 10
Revision de tarea. con la elaboracion del diario. minutos
Pérdidas y Explicar brevemente qué es una pérdida y Presentacion en 20
proceso de duelo  qué es el proceso de duelo. Power Point. minutos
Reconozco mis Espacio de expresion para que los y las -- 40
pérdidas participantes hablen de las pérdidas que han minutos

vivido producto de la enfermedad de sus
seres queridos y como han llevado este
proceso.
Leer poema: “No Conversar sobre el poema. Poema 20
te rindas” de minutos
Mario Benedetti
Cierre Cierre y agradecimiento por la participaciéon. -- 10
minutos
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Sesion 6
Tema: Organizacion familiar

Objetivo: Promover una adecuada organizacion familiar, brindando psicoeducacion sobre la
legislacion que protege a las personas enfermas.

Contenido Actividad Recursos Duracion
Bienvenida Se da la bienvenida y se abre el espacio -- 10
Revision de tarea. para compartir lo encontrado con la tarea. minutos
Aprendiendo de Presentacion de la legislacién en materia Presentacionen 30
leyes de Cdbdigo de Familia sobre la Power Point. minutos

responsabilidad de cuido.
¢Como mejorar la Lluvia de ideas de acciones que se pueden 10
forma en que nos llevar a cabo para organizarse mejor a minutos
organizamos? nivel familiar.
Estrategias para Exposicion sobre diversas estrategias que Presentacionen 30
promover la permitan una mejor organizacion familiar: Power Point. minutos
organizacion horarios de cuido, comunicacion asertiva,
familiar establecimiento de normas y limites, etc.
Cierre ¢Qué acciones puedo tomar yo para -- 10
mejorar la forma en que mi familia se minutos

organiza?
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i. Presentacion Manejo Emocional para los Talleres de Familias de Personas con ELA.

- SERVICIO DE PSICOLOGIA -

Manejo de las
Emociones

Bach. Stephanie Mussio Campos

EMOCIONES

FORMA DE PERCIBIR EL MUNDO

Pensamientos Automaticos

Distorsiones cognitivas: @ Oo

Generalizaciones excesivas
« Maximizar o minimizar OD O‘O
« Personalizacion
= Pensamiento absolutista

« Catastrofismo D’G O-O

« Tendencia a compararse

« Afirmaciones con “deberiz” OO O—O
« Perfeccionismo

« Leerlamente

= Razonamiento emotive

Reacciones ante la
enfermedad

Corazon - Cuerpo - Mente

Esun continuo

2
4
¢Es mi preocupacion
productiva o solo me
esta enfermando?
6
@—
8
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ANSIEDAD

Nos permite mantener altos niveles de vigilancia

Sus funciones:

« Alarma:introduce sefiales de amenaza

« Aviso: relaciona pensamientos o imagenes a
dicha amenaza

« Preparacion: nos permite anticipary prevenir
acciones

Nos llevaala evitacion

DEPRESION

e Sintomas:

Pérdida de interés o placer.

Cambios de patrones de apetito.
Insomnia o hipersomnia.
Pensamientos recurrentes de muerte.
o Disminucion de idad de ion y
resolucién de problemas.

Fatiga o pérdida de energia.
Sentimiento de tristeza y/o vacio.
Sentimiento de culpabilidad o inutilidad
excesiva.

11

CHECKLIST DE LA ESCUCHA ACTIVA

rosTmA comont wasTaERLA

MANTENER
CONTACTO VISUAL S
. q g P
TR PALASRAS PARATRASEAR O HACER PREGUNTAS
DE REFUERZO REPETIR EL MENSAE ALUSIVAS

[ ——

13

¢Qué puedo hacer por mi?

15

Usted siente
esirés

10

Se inicle
lo

¢Como ayudar a quienes nos

12

rodean?

Técnicas de

Ezcucha activa: RPO\.'O emociona\ Preguntas de

Comprension empética
Consideracion positiva
incondicional

Reflejo de

Resumen de lo que la
persona ha dicho sin
ogregar
interpretaciones o
hipétesis.

-
. Programar actividades
. Ejercicio fisico

. Autoafirmaciones

©WmND UL N

. Espacios de esparcimiento
. Ejercicios de relajacion

Aceptar y dar por

valide aquello que

otra persona esta
sintiendo

Encontrar el placer en las pequenas cosas

. Bisqueda de evidencia de pensamientos.
. Registro diario de pensamientos.
. Darme una hora al dia para preocuparme

NOEVITAR LAS EMOCIONES

16

aclaracion:
£Como?,Cuando?
¢Donde?;Con quién?

Reflejo de
sentimiento:
Busca que la perzona
tome conciencia del
zentimiento o intencion
implicitos en su
comunicacion.
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j. Presentacion de Comunicacion Asertiva para Grupo de Psicoeducacién e Hipnosis

para Dolor Cronico.

Los seres humanos somos

seres sociales.
- . - Es imposible no comunicarse
Comunlcaclon con el ambiente que nos

rodea. £
q s
Asel I Iva Aprender a ser asertivos(as) 1]
es una herramienta que nas ‘c
permite hacerle frente a E
nuestras interacciones 5
o~ (V]
% I diarias. &
® % A —
®x X X “n
x X % X xR
L IE TE R
x % ",‘ ',, x % Bach. Stephanie Mussio Campos
O000000C
000000C
000000C
000000C
000000C
‘g L] L
] Ve
@ 3 Comunicacion
£ £
c
= .
: No Asertiva
S
No Asertiva Asertiva Agresiva o
Actitud pasiva, en Hacer valer mis Seagreden los d
donde no se vela por los derechos respstando derechos de otros. 3
derechos propios los de los demas a
=
Se anteponen los derechos de los demés a los propios. Consecuencias:
e Provoca sentimientos de tristeza,
Se‘ suele utilizar para evitar coTﬂlctos, por c?modldad yloen ® incomprensién, desesperanza, de no ©
busqueda de ser aceptados o “quedar bien” con el grupo. é tener control sobre su propia vida y E
Es muy comun en nuestra cultura costarricense. 3 CEEEEE, . 2
< e Baja nuestra autoestima. <
Caracteristicas: o e Nos vuelve mas vulnerables a o
« Disculpas recurrentes. z manipulaciones. z
« Seaceptan condiciones aunque se este en desacuerdo. .S o Genera conflictos interpersonales. .S
« Nosemantiene firme en sus decisiones. 'E e Se pierden oportunidades. ‘g
« Se niegaimportancia a la situacion. o ]
« Mantiene el silencio. ‘c -
+ Bajalamirada 2 2
« Tonode vozvacilante y volumen de voz bajo. E g
1%} (%)
00000O0C
000000C 5
000000C Se anteponen nuestros derechos, pensamientos, sentimientosy deseos al
000000C de los demas.
000000C 3
Se expresa de una forma violenta y ofensiva, agrediendo fisica y
verbalmente a quienes le rodean. m
. . - 2
C :
o m u n I ca c I o n Agresion Directa: Agresion Indirecta: o
o o \Verbal: utiliza acusaciones, e Verbal: comentarios <
A reslva humillaciones, insultos, sarcasticos o burlistas, .S
amenazas, criticas y murmuraciones maliciosas y ‘g
comentarios hostiles. chismes malintencionados. 0
e No verbal: gestos hostiles y e No verbal: gestos despectivos 5
amenazantes, mirada fija y cuando la persona dirige su £
ataques fisicos. atencion a otro lugar. 8
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11

13

15

Consecuencias:

e Provoca sentimientos de
enojo, culpabilidad y
frustracion.

* Crea tension en las relaciones
interpersonales.

s Genera rechazo de quienes le
rodean.

* Sedafiaalosdemas.

iva

icacion Agresi

Comuni

Capacidad de expresar nuestros sentimientos, ideas y opiniones, de forma
gue defienda mis propios derechos mientras respeto los de los demas.

Se basa en el respeto, tanto hacia mi mismo como hacia los demas.

Comunico de forma clara, firme y directa mi mensaje, adaptandome al
contextoy aportando para facilitar la resolucién de conflictos.

Incluye la capacidad de:

Decir que NO.
Pedir favores o hacer peticiones.

Expresa sentimientos “negativosy positivas”.
Capacidad de iniciar, continuary terminar conversaciones.
Responder tanto a halagos como a criticas.

Consecuencias:

Se resuelven
mayor facilidad.

ividad

Aserti

los problemas con

Se siente a gusto consigo misma(a) y

con los demas
Se siente satisfecho(a) con
interacciones.
Es bueno para siy para los otros.

pasa de

04

Derechos
Asertivos

una

sus

*Es importante tomar en consideracion
que cuando se
comunicacién no asertiva a una asertiva
puede que el ambiente se muestre
resistente.

Asertividad

000000C
000000C
000000C
00000O0C
000000C

10

12

16

03

Asertividad

Conductas No Verbales

Contacto visual
Habla fluido
Volumen de voz
conversacional
Manos sueltas
Postura relajada

Conducta Verbal

Mensajes en primera persona:
“Pienso”
“Siento”
“Hagamos”
“¢Come lo podemos
solucionar?”

Tengo derecho a...

Ser tratadalo) con respeto y
dignidad.

Rechazar peticiones sin
sentirme culpable o egoista.
Experimentar y expresar mis
propios sentimientos.

Decir lo que pienso.

Detenerme y pensar antes de
actuar.

Cambiar de opinién.

Estar solalo) cuando asi lo
escojas.

A ser independiente.

Cometer  errores  y  ser
responsable de ellos.

Tener opinionesy expresarlas.
Tener mis propias necesidades
¥ Qque estas sean tan
importantes como las de los
demas.

Ser escuchadafo) y ser
tomada(o) en seria.

Pedir lo que quiero
(entendiendo que la otra
persona tiene el derecho a
decir no).

00000
00000
00000
00000
00000
00000
AAAANA

ividad

Asert

Péndulo de la
Asertividad

Derechos Asertivos

P24
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17

Pregunta
asertiva

Banco de niebla

Aplazamiento
asertive

19

Caballo, V. (2007). Manual de evaluacion y entrenamiento de

21

00000
00000
O0000
00000
00000
Q0000
IaYaXalaXal

05

cComo ser
asertivo(a)?

Técnicas de Asel

Pedir que se nos explique cuéles son los argumentos
concretos que le llevan a hacernos ese reproche y tener
claro qué nos esta demandando exactamente.

Dar parte de razon, pero manteniéndonos firmes en
nuestra postura.

Aplazar dar una respuesta o seguir con la discusiéna un
momento en el que |a situacién este mas calmada

habilidades sociales. Siglo XXI.

Muchas
gracias

:Preguntas?

s presentation s create
S 00, INCluding icons by F) N, and infograph
images by Freepik

18

20

Disco rayado

Compromiso
viable

Acuerdo asertivo

Escucha Activa

Estar psicologicamente
disponible y atentofa) al
mensaje

Formular una critica

Ser claros y especificos del
del comportamiento que
nos molesta, dando
sugerencias de cambios

Técnicas de Asertividad

Ser persistente y repetir lo que se quiere hastaque la

persona acceda a nuestra demanda.

Llegar a un acuerdo cuando el compromiso no afecte

nuestros derechos o intereses.

Responder a una critica reconociende el error sin adoptar

actitudes defensivas o ansiosas.

Solicitar cambios

Técnica del sandwich:
positivo/negativo/positivo

Hacer alagos
Debe ser justificado, sincero

y personalizado, no hacer
mencion de atributes fisicos

*++td
EX RS
+++++
EEEE

Habilidades Asertivas
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k. Material Psicoeducativo sobre el Proceso de Duelo

[ Duelo

PROCESO DE ADAPTACION A UNA
NUEVA REALIDAD

Tarea +#2 _
Elaborar las emociones

v el dolor de la perdida

No se puede evitar el dolor emocional que produce la
muerte de un ser amado. Es parte del proceso.

Debemos permitirnos sentirlo, entendiendo que el tiempo
permitird que disminuya su intensidad.

El dolor tiene muchas caras: tristeza, angustia enojo, culpa
soledad.

Todos los duelos son distintos, no los comparemos.

STEPHANIE MUSSIO CAMPOS

Tarea #4 2

Recolocar a quien
fallecio v seguir viviendo

No se trata de olvidar a quien se fue o evitar recordarle.

Es recuperar la ilusion por el futuro, aunque este se
diferente al plan original.

Debemos busear mancras de scguir recordando a nuestro
ser querido sin que esto impida que sigamos viviendo y

creando nuevos lazos afectivos.

STEPHANIE MUSSIO CAMPOS

—

,a‘“"

Tarea #1

Aceptar la realidad
de la perdida

Son normales los sentimientos de incredulidad e irrealidad.
Los rituales de despedida nos ayudan a salir de la negacidn.

Para muchos es necesario hablar de cdmo ocurrio la
pérdida para poder aceptarla.

La aceptacion debe ser tanto a nivel intelectual como a
nivel emocional, lo cual requiere tiempo.

STLRIARIE MUSMO CAMPOS

Tarea #3

Adaplarse a un mundo en
donde la persona que
fallecio va no esta.

Es normal que tengamos que asumir nucvos roles y hacer
actividades que nunca antes nos habian correspondido.

Puede requerir un proceso de autoconocimiento que me
permita entender quien soy si ¢l otro que esta ausente.

Es un proceso de aprendizaje, que nos permite sobrevivir a
nuestra nueva realidad.

STEFHAMIE MUSSIO CAMPOS

No Lle a\ ergiiences de Il(nm lienes derecho a
llorar, Las lagrimas son solo agua, las flor €s,
los arboles \-14\ frutas no [)ucacn crecer sin
agua. Pero t también debe haber luz solar. Un

corazon herido sanara en el liempo y cuando
lo hace, la memoria y el amor de nueslros
perdidos seran sellados en nuestro interior

para confortarnos

BRIAN JACQUES
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I. Taller para personas con Esclerosis Lateral Amiotrdfica

Sesion 1

Tema: Creando un lugar seguro.

Objetivo: Facilitar un espacio en donde personas con Esclerosis Lateral Amiotrofica se conozcan

y compartan experiencias.

Contenido Actividad Recursos Duracion
Bienvenida Se da la bienvenida, explicando en qué Presentacion en 10
Encuadre consiste el taller y cuéles son las reglas de Power Point. minutos
Estructura de los este.
talleres
Presentacion de Cada persona dice su nombre, una aficion, -- 20
participantes. dénde viven y con quién. minutos
Diagnostico Conversatorio de como y cuando -- 20

obtuvieron sus diagnosticos de ELA. minutos
Dinamica Formas en la que sus familias se han -- 20
familiar y adaptado a la enfermedad y la pandemia. minutos
COVID
Cierre Se solicita que utilicen el chat como un -- 10
Asignacion  de buzon de preguntas o de recomendaciones minutos

tarea de qué les gustaria trabajar.
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Sesion 2
Tema: Entendiendo ELA

Obijetivo: Brindar psicoeducacion sobre la Esclerosis Lateral Amiotréfica.

Contenido Actividad Recursos Duracion
Bienvenida Se da la bienvenida y se brinda un -- 10
Revision de tarea. espacio para quienes quieran compartir minutos

algo de su semana.

Qué es ELA?

Se presentara informacion de forma

Presentacion en 40

e Causas clara y precisa al respecto de la Power Point. minutos
e Sintomatologia enfermedad y como afecta la vida de
e Tratamientos quieneS la tienen.
Revision de la tarea
Conversatorio ¢Cudles fueron los primeros sintomas -- 30
que note? minutos
¢Como ha cambiado mi vida desde el
diagnostico?
¢Qué sintoma me genera mas
molestias?
¢Cuéndo tengo dudas a quién acudo?
Cierre Indicar brevemente cual es la idea mas - 10
importante que se llevan del taller. minutos

Asignacion de tarea

Cancidn que les hace sentir felices.
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Sesion 3
Tema: Ansiedad y relajacion

Objetivo: Brindar psicoeducacion respecto a las emociones (con énfasis en ansiedad) y
técnicas de relajacion.

Contenido Actividad Recursos Duracion
Bienvenida Se da la bienvenida y escuchar algunas de  -- 10
Revision de tarea. las canciones de la tarea. minutos
Emociones: Presentacion teorica de los aspectos Presentacion 30
funcion, actividad béasicos de las emociones. Normalizar en Power minutos
fisioldgica y hablar del tema y pedir apoyo de ser Point.
estrategias para necesario. Psicoeducacion sobre
manejarlas. reacciones ante la enfermedad vy

sintomatologia ansiosa.
¢Cémo reconozco Conversatorio de como manejo y elaboro 30
lo que siento y cdmo  mis propias emociones. minutos
reacciono a esto?
Relajacion Ejercicio de relajacion a cargo de la Dra. -- 20
Arroyo. minutos
Cierre Preguntar sobre emociones producto del Audio con 10
Asignacion de tarea taller. Imaginacion minutos
guiada.

Tarea: Practicar relajacion con ayuda de
un audio.
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Sesion 4

Tema: Proceso de adaptacion a la enfermedad.

Objetivo: Facilitar la elaboracion del duelo ante las pérdidas vividas a raiz de la enfermedad,
adaptandose a una realidad con sus nuevas capacidades.

Contenido Actividad Recursos Duracion
Bienvenida Se da la bienvenida y preguntar como les fue -- 10
Revision de tarea. con la elaboracion del diario. minutos
Pérdidas y Explicar brevemente qué es una pérdida y Presentacionen 20
proceso de duelo  qué es el proceso de duelo. Power Point. minutos
Reconozco mis Espacio de expresion para que los y las -- 40
pérdidas participantes hablen de las pérdidas que han minutos

vivido producto de la enfermedad de sus
seres queridos y como han llevado este
proceso.
Leer poema: “No Conversar sobre el poema. Poema 20
te rindas” de minutos
Mario Benedetti
Cierre Cierre y agradecimiento por la participacion. -- 10
minutos
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Sesion 5
Tema: Trabajando en la comunicacion

Objetivo: Instrumentar con herramientas de comunicacion y tareas de estimulacion cognitiva.

Contenido Actividad Recursos Duracion
Bienvenida Se da la bienvenida y se brindara un espacio para -- 20
que las personas que lo deseen compartan como se minutos
comunican con las personas que cuidan
Herramientas para Explicacién de como comunicarse a través del Plantillas 30
comunicarse movimiento ocular, utilizando plantillas y otras minutos
estrategias.
Estimulacion Explicar qué es y dar ejemplos concretos de como  -- 30
cognitiva realizarlos. minutos
Cierre Indicar cuales las herramientas aprendidas -- 10
Asignacion de encuentran mas Utiles. minutos
tarea

Tarea: Practicar un ejercicio de estimulacion
cognitiva
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Sesion 6
Tema: Cuidando a mi cuidador

Obijetivo: Sensibilizar sobre la importancia de prestar atencion al bienestar de la persona(s)

cuidadora(s)

Contenido Actividad Recursos Duracion
Relajacion  por Se realiza un ejercicio de relajacion a cargo de la -- 20
imaginacion estudiante, con ruido de fondo con la indicacion de minutos
guiada intentar solo prestarle atencion al sonido de la voz.

A-B-C: Usando el ejercicio anterior como ejemplo, se Cuadro 20
Entrenando explican estrategias para enfocar la atencion en minutos
nuestra atencién. estimulos positivos, explicando como el manejo de

contingencias ayuda a mejorar estados de animo.
Realidades de la Indagar en las tareas cotidianas de una persona -- 30
persona cuidadora, hablando de los efectos que tiene este rol minutos
cuidadora en la salud fisica y mental. Informacion sobre el

Sindrome de Burnout y estrategias para cuidar a

quien cuida.
Cierre Conversatorio sobre la relacién que mantienen con -- 20
Asignacion  de los(as) cuidadores(as). minutos
tarea

Tarea: Ayudar a que la persona cuidadora tenga
espacios de autocuidado.
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Sesion 7
Tema: Relaciones interpersonales

Objetivo: Promover el fortalecimiento de las relaciones interpersonales, dando lugar a la
sexualidad y subrayando el rol de la familia.

Contenido Actividad Recursos Duracion
Bienvenida Se da labienveniday se abre el espacio  -- 10
Revision de tarea. para compartir lo realizado como minutos

tarea.
Relaciones de Pareja Intimidad, sexualidad y la importancia 30
de la comunicacion. minutos
Organizacion Familiar ~ Dinamicas familiares, procesos de Presentacion en 10
adaptacion y estrategias efectivas para Power Point. minutos
la organizacion familiar.
¢Como mejorar laforma Conversatorio sobre la experiencia de 30
en que cada familia. minutos
organizamos?
Cierre Evaluacion del proceso. 20
minutos

Despedida.
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m. Presentacion de Relaciones Interpersonales para taller dirigido a personas con ELA.
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INTERPERSONAL 01

RELACTONES DE PAREJA
Bach. Stephanie Mussio Campos

Intimidad, sexualidad y
ﬁ?@/ comunicacién

A

N QA TR

La sexualidad es un aspecto central del ser

CONCEPTOS TMPORTANTES

\f‘i;»

humano, presente a lo !argo_de todasu Sexo Género
vida. Abarca al sexo, las identidades y los Componente biolgico Conjunto de ideas,
papeles de género, el erotismo, el placer, Creenciasy ambuciones
la intimidad, la reproducciény la . . .,
! Identidad de Orientacién

orientacion sexual ;
Género hf Sexual

—Organizacién Mundial de Y 03 Forma en que experimentamos Araccinaectiva omintics
tr . sexual sicologica que se
la Salud (2006) g é yexpresamos nusse cueipe Sonte hacia otra per:nna.

&
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APECTOS TMPORTANTES

j\% SEWALIDADY LA
. BROTISMO . VINCULOS AFECTEVOS -
La Funcién sexual no se ve
Exteriorizacion de la Necesidad de contacto e directamente  afectada por el

sexualidad y deseo intimidad afectiva con la proceso de la enfermedad pero,

sexual. otra persona. conforme ésta se va desarrollando,
la Respuesta Sexual Humana (RSH)
puede verse alterada, como:

REPRODUCCION SALUD SELUAL . bojonterts porel oo
Capacidad y deseo de tener Contar con derechos +  Falta de excitacion
hijos e hijas. sexuales y reproductivos. + Disminuyen la comunicacion con
la pareja.
6
P = ¢ |
CAUSAS COMUNES = POSIBLES SOLUCIONES
SINTOMAS FisTcos i
Especial la Fatiga: Hablar con el Mejorar nuestra
estrateaies de conservacion médico comunicacién
de energia

Depresién, baja
autoestima, imagen
corporal

FACTORES PSICOLOGICOS /\ /\

MOTIVACION

Cambios posturales Evite el silencio Brindar

importanciaa los

oot e b R A s New
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En muchos casos da mas placer que el
coito, el contacto fisico y el afecto
continuo, las caricias, estar juntos, la
capacidad de sentir placer simplemente
por el hecho de tocarnos y poder disfrutar
de la companiia de nuestra pareja

—Asociacion Espaiola de

ELA, 2020

§ v

- Tener actividades que ambos disfruten para realizar en pareja.
- Tener espacios propios.
. Comunicar lo que yo espero que usted haga en el dia a dia / a

largo plazo.

- La otra persona no es mia, es una persona que estd

acompafando.

- No pretender que conozco 100% a la persona, estar

actualizando el conocimiento sobre nuestra pareja.

. Comunicacion clara, sincera, abierta y tolerante.
- Validar las emociones del otro.
- Poder discutir desde un lugar saludable, en donde haya

1

15

- Gracus

receptividady apertura.

N »

<

La aparicion de una enfermedad produce
desorganizacion familiar y tiene un
impacto en todos los miembros de la
familia.

Requiere un proceso de adaptacion que
genera cambios en la dinamica. Va a
depender de las caracteristicas de cada
familia.

Cada individuo que conforma la familia
debe llevar su propio proceso de
aceptacion.

S

Centro Nacional de Control del
Dolor y Cuidados Paliativos

CREDITS: This presentation template was created by
Slidesgo, including icons by Flaticon, infographics &
images by Freepik and illustrations by Storyset
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DINAMICA FAMILTAR

Adaptacién a los cambios

12

Establecer limites
claros

Partipacién de
todos los miembros

ge.

14
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FORTALECIENDO LA
RELACION DE PAREA

Algunas recomendaciones

02
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Comunicacion
Asertiva

Relaciones
Armoniosas
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