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Resumen

La esclerosis multiple es una enfermedad neuroldgica, autoinmune, crénica y
progresiva con significativos componentes neurodegenerativos e inflamatorios. El curso
clinico de la enfermedad es variable, dindmico y heterogéneo, y los sintomas que presentan
las personas que la padecen pueden ir desde alteraciones motoras o sensitivas hasta déficits
visuales o cognitivos, entre muchos otros. Cabe destacar que en la actualidad tanto la edad
promedio de las personas con esclerosis multiple como el porcentaje de personas mayores
de 65 afios con esta enfermedad estd aumentando. Debido a todos estos factores, se genera
un gran impacto en la calidad de vida relacionada con la salud del cuidador informal, el
cual experimenta una sobrecarga en el cuidado y un aumento de los niveles de ansiedad y
depresion.

Mediante un programa de intervencion psicoeducativo se pretende mejorar el
bienestar y la calidad de vida de los cuidadores informales de personas mayores con
esclerosis multiple. Se plantea una intervencion de modalidad grupal, de ocho sesiones con
una duracion de 120 minutos y periodicidad semanal. La estructura de cada sesion incluye
desde contenidos tedricos que se entregaran también en formato papel hasta ejercicios para

realizar durante la sesion o tareas para casa.

Abstract

Multiple sclerosis is a neurological, autoimmune, chronic and progressive disease
with significant neurodegenerative and inflammatory components. The clinical course of
the disease is variable, dynamic and heterogeneous, and the symptoms can range from
motor or sensory disturbances to visual or cognitive impairments, among many others. It
should be noted that currently both the average age of people with multiple sclerosis and
the percentage of people over 65 with this disease is increasing. Due to all these factors,
there is a big impact on the health-related quality of life of the informal caregiver, who

experiences caregiving burden and an increased anxiety and depression levels.



By means of a psychoeducational intervention program which aims to improve the
well-being and quality of life of informal caregivers of people aging with multiple
sclerosis. A group modality intervention of eight sessions with a duration of 120 minutes
and weekly periodicity is proposed. The structure of each session includes from theoretical
contents that will also be given in paper format to tasks to do during the session or

homework activities.
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AVD: Actividades de la Vida Diaria.

CVRS: Calidad de Vida Relacionada con la Salud
EDSS: Expanded Disability Status Scale.

EM: Esclerosis Multiple.

EMPP: Esclerosis Multiple Primaria Progresiva.
EMPR: Esclerosis Multiple Progresiva-Recidivante.
EMRR: Esclerosis Multiple Remitente-Recurrente.
EMSP: Esclerosis Multiple Secundaria Progresiva.
ISS: Incapacity Status Scale.

PcEM: Persona con Esclerosis Multiple.

PMCcEM: Persona Mayor con Esclerosis Multiple.

SNC: Sistema Nervioso Central.



La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad neuroldgica, cronica y progresiva
que mediante un proceso autoinmune ataca la mielina del Sistema Nervioso Central (SNC).
Se trata del trastorno inflamatorio mas comuin del SNC, que provoca una limitacion
importante en la vida personal, familiar, social y laboral de las Personas con Esclerosis
Multiple (PcEM).

Los estudios epidemiologicos realizados en Espafa muestran un aumento de la
prevalencia de EM en las ultimas décadas. Segun la European Multiple Sclerosis Platform
(2015), se estima que en la actualidad la prevalencia en Espana es de 47.000 afectados
adultos. También se ha detectado un aumento de la incidencia, y en las tltimas dos décadas
el numero de pacientes con EM se ha duplicado. Se desconoce cudl es el origen de la

enfermedad, por lo que resulta complicado explicar el motivo exacto de este incremento.

Simultdneamente, el porcentaje de personas mayores de 65 afios con EM y a su vez
la edad promedio de las personas con esta enfermedad estd aumentando (Marrie, Yu,
Blanchard, Leung, y Elliott, 2010). Hay que mencionar, ademads, que el envejecimiento es
un factor significativo que influye en el curso de la enfermedad. Actualmente se sabe que
con el envejecimiento aumenta el riesgo de conversion a formas progresivas de la EM, lo

que puede ser equivalente a mayores niveles de discapacidad.

A lo largo de los ultimos afios, la investigacion sobre la EM ha avanzado, pero por
el momento no se ha descubierto un tratamiento de cura. Es por eso que la EM sigue
siendo una enfermedad capaz de reducir significativamente la calidad de vida de las
personas que la padecen, y después de quince o veinte afios de evolucion de la enfermedad

hay personas que presentan una discapacidad importante.

Con todo ello, la enfermedad impacta también en la calidad de vida de sus familiares
y amigos, estimdndose que la mayor parte de ellos ejercen ademas el rol de cuidadores
informales. Debido a que no hay un tunico patron clinico para esta enfermedad, la
dependencia que se genera a través de los anos de cuidado no es uniforme. Es por eso que

existe una amplia variedad de responsabilidades y tareas en las que los cuidadores pueden



ayudar, que pueden ir desde ayudar en la administracion de inyecciones a implicarse en
actividades diarias como el aseo, el vestir, la alimentacion o el desplazamiento. Se estima
que para una Persona Mayor con EM (PMcEM), el cuidador informal destina 2,8 horas al
dia en el cuidado y da asistencia a unas 7,6 actividades (Finlayson y Cho, 2008). Cabe
resaltar el dato que la implicacion en estas tareas se produce durante afios, teniendo en
muchas ocasiones un compromiso de 15-20 afios dando soporte diario a personas con esta

enfermedad.

Segun la Sociedad Nacional de Esclerosis Multiple (2008), prestar apoyo emocional
y dispensar cuidados fisicos a una PCEM puede generar preocupacién para el cuidador y
desembocar sentimientos de martirio, ira y culpa. Ademas, uno de los mayores errores que
suelen cometer los cuidadores es pensar que pueden encargarse de todo por si solos, hecho
que aumenta la carga en el cuidado y genera en muchos cuidadores descuidar su propia
salud. Cabe tener en cuenta también que, convivir con la EM significa esperar lo
inesperado dada la imprevisibilidad de la enfermedad, llegando a resultar muy estresante

tanto para la persona que la padece como para sus familiares.

En este contexto nace la propuesta de elaborar un programa de intervencion para
cuidadores de PMcEM mediante el cual se pueda intervenir en las necesidades no cubiertas
de estos cuidadores y que a su vez tenga un efecto positivo en su Calidad de Vida
Relacionada con la Salud (CVRS). De ahi que crear una intervencion dirigida a estos
cuidadores para poder abordar informacion sobre la enfermedad y su evolucion, definir
estrategias para el manejo de la enfermedad y dar apoyo en las tltimas fases de su
discapacitante progresion, seria beneficioso tanto para los familiares y cuidadores, como

para las personas con EM a las que prestan ayuda diaria.



La EM se define como una enfermedad neuroldgica cronica y progresiva con
significativos componentes neurodegenerativos e inflamatorios. Se trata de una
enfermedad cronica de inicio en edades tempranas de la vida y con un curso clinico
variable, dindmico y heterogéneo. Es el trastorno inflamatorio mas comun del SNC y la
segunda causa de discapacidad neurologica en adultos jovenes (Fundacié Esclerosis
Multiple, 2015).

Se clasifica como una enfermedad de origen autoinmune que afecta al SNC, por lo
que las defensas del cuerpo que forman el sistema inmune atacan dafiando, de forma
errénea o por equivocacion, estructuras propias como la mielina del cerebro y la médula
espinal. La mielina es una sustancia grasa que recubre la fibra nerviosa o neurona y es la
encargada de facilitar la transmision de los impulsos nerviosos. Las zonas donde se
produce una pérdida de mielina, conocidas como placas de sustancia blanca, presentan
lesiones multiples como si fueran cicatrices o esclerosis. Este hecho provoca la
inflamacion y afecta a la comunicacion neuronal retrasando o interrumpiendo la

transmision de los impulsos nerviosos.

Debido a que las lesiones de sustancia blanca se producen en diferentes momentos y
en multiples localizaciones del cerebro y la médula espinal, los sintomas y los signos de la
enfermedad varian de una persona a otra en funcidon de las areas afectadas. Es por este
motivo que, a pesar de que diferentes personas compartan un mismo diagnostico, la

enfermedad y la evolucion se manifestard distinta en cada caso.

Epidemiologia
Segun el Atlas de la Esclerosis Multiple (Browne et al., 2014), se estima que el

numero de PcEM a nivel mundial ha aumentado de 2,1 millones en 2008 a 2,3 millones en

2013. En la actualidad, se estima que en el mundo padecen EM 2,5 millones de personas, y



en Europa afecta a 700.000 personas. En Espaia la prevalencia es media alta, aunque los
ultimos estudios epidemioldgicos realizados indican que la prevalencia se sitiia entre 80 y
180 personas afectadas de EM por cada 100.000 habitantes (Pérez-Carmona,

Fernandez-Jover, y Sempere, 2019).

Este incremento de la prevalencia ocurre fundamentalmente en un mayor niamero de
casos de mujeres, habiendo por cada varén afectado tres mujeres con EM (Bravo-Gonzalez

y Alvarez-Roldan, 2019).

La edad mas frecuente de diagndstico es entre los 20 y los 40 afios, aunque el inicio
puede ser anterior. Esta enfermedad es la segunda causa de discapacidad neuroldgica en
adultos jovenes, después de los traumatismos, con importantes repercusiones en la calidad

de vida y productividad de las personas.

Etiologia

Es una enfermedad de etiologia desconocida en la que estan implicados mecanismos
como la autoinmunidad, la inflamacion y la degeneracion. Actualmente, se considera una
enfermedad multifactorial en la que, sobre una predisposicion genética, actian diferentes

factores ambientales.

A pesar de que no se considera una enfermedad hereditaria, se ha demostrado que
existe una predisposicion genética de desarrollar la enfermedad. Aquellas personas con
antecedentes familiares de EM tienen mas riesgo de desarrollar la enfermedad que el resto
de la poblacion. Ademas, segun la International Federation of Multiple Sclerosis (2018),
este riesgo varia dependiendo del grado de parentesco que una persona guarde con alguien
que tenga EM siendo, por ejemplo, la probabilidad del hermano de una persona con EM de

2,7% o de los hijos de PcEM de 2,1% de desarrollar la enfermedad.

No obstante, aunque los genes tienen un papel importante en la EM, el riesgo de
desarrollar esta enfermedad no depende inicamente de ¢l y factores como las exposiciones
ambientales deben combinarse para que la EM se desarrolle. Observaciones tales como las
que apuntan los estudios epidemiologicos clasicos donde se observd que la EM era mas
frecuente en las regiones mas alejadas del ecuador apuntan hacia la presencia de la

influencia ambiental.



Entre los principales factores de riesgo ambientales estudiados y que han mostrado
una asociacion significativa con el riesgo de desarrollar EM se encuentran la radiacion
solar y su relacion con la vitamina D (Duan et al., 2014), el consumo de tabaco (Handel,
Williamson, Disanto, Dobson, Giovannoni, y Ramagopalan, 2011) o infecciones tales
como el virus Epstein Barr (Almohmeed, Avenell, Aucott, y Vickers, 2013) o la
mononucleosis infecciosa (Handel, Williamson, Disanto, Handunnetthi, Giovannoni, y
Ramagopalan, 2010). Estos factores ambientales pueden interaccionar y, en personas

susceptibles genéticamente, producir la enfermedad.

Clinica
No existe un patron clinico para esta enfermedad, la variabilidad es la caracteristica
que mejor la define al depender de la localizacion de las lesiones desmielinizantes. No

obstante, hay ciertos conceptos que han de quedar claros para el abordaje de esta

enfermedad (Poser, Paty, y Scheinberg, 1983):

BROTE. Se considera la aparicion de sintomas de disfuncidon neurologica
de més de 24 horas. El tiempo entre dos brotes no debe ser inferior al

mes, presentaindose en muchas ocasiones con distintos sintomas.

REMISION. Es la mejoria hasta la desaparicion de los sintomas

presentes al menos durante 24 horas.

LESIONES SEPARADAS. Son aquellas que aparecen en distintas
localizaciones del neuroeje, con un periodo minimo de 15 dias entre

ellas.

EVIDENCIA CLINICA. Presencia de algtin signo clinico anormal en la
exploracion neuroldgica, aunque sea registrado por la historia clinica. Se
debe demostrar como una lesion del SNC ha producido sintomas por
medio de una correcta valoracion neuroldgica, técnicas de neuroimagen y

potenciales evocados.

Los sintomas varian de una persona a otra y en cada una evolucionaran de manera

diferente en funcion del tipo de EM que tenga, de la zona dafiada y de la capacidad de



recuperacion de su organismo. Todos los sintomas pueden ser leves o graves, breves o
persistentes, y hay factores como el calor o el estrés, que afectan a algunas personas y a

otras no.

La alteracion de la sensibilidad es el sintoma de inicio mas frecuente. Consiste en la
parestesia de uno o mas miembros debido a la alteracion del haz espino-talamico y puede
presentarse combinado con hipoestesia tactil, térmica o dolorosa o disminuciéon de la

sensibilidad profunda.

La alteracion motora es otro de los sintomas frecuentes en el inicio de la enfermedad.
Se caracteriza por la pérdida de fuerza en uno o més miembros, especialmente los
inferiores, produciendo una marcha en la que apenas se levantan las piernas y puede

acompanarse de paresias o hiperreflexias.

La disfuncion del tronco cerebral, como la disartria, la disfagia o la paralisis facial, y
las alteraciones visuales por afectacion del nervio Optico, como un escotoma con
disminucion de la agudeza visual, son otros de los sintomas presentados en menor

frecuencia.

Segun Carretero, Bowakim, y Acebes (2001), entre los sintomas mas recurrentes a lo
largo del curso de la enfermedad, las alteraciones motoras representan el 90-95%, seguidas
por las alteraciones sensitivas en un 77% y de las cerebelosas en un 75%. Se siguen
alteraciones en el tronco cerebral, del control de esfinteres, mentales y visuales. Ademas, la
EM puede presentar alteraciones clinicas provocadas por la fatiga, la atrofia muscular, el

dolor, los trastornos cognitivos o los trastornos afectivos, entre otros.

Formas evolutivas principales

La EM se clasifica habitualmente en base a su evolucion, describiéndose cuatro tipos

(Aguila y Macias, 2007; Carretero et al., 2001):

* Esclerosis Multiple Remitente-Recurrente (EMRR). Es la mas frecuente, aparece en
el 85% de las personas con esta enfermedad. Los sintomas se instauran en horas o
pocos dias y tras una remision total o parcial del brote, el paciente estd un periodo
variable de meses o afios sin manifestaciones clinicas hasta volver a recaer y asi

sucesivamente.



* Esclerosis Multiple Primaria Progresiva (EMPP). Aparece en el 10-15% de las
personas con EM. La enfermedad comienza de forma lenta y progresa con o sin
brotes asociados. Puede presentar estabilizaciones y mejoras temporales o continuar

con la progresion durante meses y/o afios.

* Esclerosis Multiple Secundaria Progresiva (EMSP). Esta forma se da en el 10% de
las personas con EM. Se manifiesta inicialmente como EMRR para posteriormente
evolucionar lenta y progresivamente. En torno al 65% de las personas con EMRR,
tras un periodo de unos 10 afios entrard en esta fase y empezard a tener mayor
nimero de brotes y secuelas. Es por eso que este tipo de EM es mas frecuente por

encima de los 40 afios.

» Esclerosis Multiple Progresiva-Recidivante (EMPR). Es muy infrecuente. Se
caracteriza por brotes que se suceden unos a otros sin periodos de estabilidad

ocasionando un deterioro neuroldgico progresivo.

Esclerosis Multiple Remitente-Recurrente (EMRR)

Esclerosis Multiple Primaria Progresiva (EMPP)

CENE

Esclerosis Multiple Secundaria Progresiva (EMSP) I | I I -

Esclerosis Multiple Progresiva-Recidivante (EMPR)

Figura 1. Principales formas de presentacion y evolucion de la Esclerosis Multiple.



Diagnostico

El diagnodstico de la EM es fundamentalmente clinico. No obstante, las pruebas
complementarias pueden ser necesarias para confirmar el diagnostico de una enfermedad
desmielinizante. El objetivo de las pruebas utilizadas es documentar las lesiones de
sustancia blanca, confirmar la presencia de inflamacion intratecal y excluir otras

enfermedades.

Segun Prieto y Calles (2010), los métodos utilizados en el diagndstico de la EM son
la resonancia magnética, el examen de liquido cefalorraquideo, los potenciales evocados y

la tomografia de coherencia Optica.

La resonancia magnética es la técnica mas sensible en la identificacion de las
lesiones en la vaina de mielina que recubre los nervios. Tiene sensibilidad para detectar
lesiones desmielinizantes caracteristicas de la EM, demuestra la diseminacion espacial y
temporal, y descarta otros procesos inflamatorios, vasculares o tumorales que cursan

semejantes a la EM.

El examen de liquido cefalorraquideo mediante la puncion lumbar permite asegurar
que los sintomas que padecen las personas con EM o las lesiones encontradas en la
resonancia magnética son de naturaleza inflamatoria. Ademas, todos los aspectos del
analisis del liquido cefalorraquideo sirven para distinguir la EM de otras causas de

inflamacion sistémica.

Los potenciales evocados se utilizan para la valoracion de la funcion en algunas vias
nerviosas (visual, acustica, somato-sensitiva y motora) y proporciona una medida fiable de

la desmielinizacion.

La tomografia de coherencia Optica permite medir el grosor de la capa de fibras
nerviosas de la retina y disponer de imagenes anatomicas de alta resoluciéon que muestran
los cambios a nivel estructural que se producen en la retina como consecuencia del proceso
neurodegenerativo en la EM.

Actualmente se dispone de dos escalas para valorar el grado de severidad de la EM.
Por un lado, la Expanded Disability Status Scale (EDSS), creada por Kurtzke (1983), es la
escala mas frecuente y se utiliza para cuantificar el estado de la discapacidad. Es una escala

ordinal que se basa en una puntuacién cuantitativa de 0 (exploracion neuroldgica normal) a



10 (fallecimiento debido a EM) con intervalos de 0,50. Por otro, la Incapacity Status Scale
(ISS; Mertin, Jones, Trevan, y Yates, 1984) sirve para valorar la habilidad del paciente en
la realizacion de actividades y funciones neurologicas midiendo 16 items. Se puntia de 0

(normal) a 4 (pérdida funcional).

Tratamiento

No hay un tratamiento para la progresion de la enfermedad y eso hace que
actualmente no exista una cura definitiva. Sin embargo, hay farmacos que consiguen
controlar la EM en la fase inflamatoria. Son tratamientos modificadores de la enfermedad,
especificos de los brotes, que consiguen reducir la frecuencia y la gravedad de los brotes,
la presencia de lesiones a nivel del SNC y frenar la acumulacion de la discapacidad
(Compston y Coles, 2008). La utilizacion temprana de estos medicamentos es un factor

esencial para mejorar el prondstico de la enfermedad.

Paralelamente al tratamiento modificador del curso de la enfermedad, también se da
el tratamiento sintomatico, que busca mantener la capacidad funcional, aliviar los sintomas
y mejorar la calidad de vida de las personas con EM. Debido a que los sintomas son
diversos y pueden variar de una persona a otra, algunos tratamientos sintomaticos pueden
ser simples medidas higiénicas u otros pueden requerir la colaboracion de profesionales

(fisioterapeuta, urélogo, neuropsicologo, digestdlogo, entre otros).

El envejecimiento es un factor significativo que influye en el curso de la enfermedad.
Las personas con EM mayores de 65 afios son mdas propensas a tener las formas
progresivas: EMPP en un 29%, EMSP en un 26% o la EMPR en un 8% (Minden, Frankel,
Hadden, Srinath, y Perloff, 2004). No obstante, mientras que el envejecimiento aumenta el
riesgo de conversion a formas progresivas, existe una minoria que permanece en el curso

de EMRR también durante esta etapa.

Los efectos de la edad en la patologia de la EM sugieren que a medida que la

enfermedad avanza con la edad, la reparacion, la remielinizacion y otras funciones



fisiologicas se vuelven menos fuertes. Las personas con edad avanzada muestran un
proceso de remielinizacién mas lento y menos efectivo que las personas jovenes (Rist y
Franklin, 2008; Ruckh et al., 2012), y la mielinizacion se ralentiza paralelamente a la
degeneracion de la sustancia blanca. Tutuncu et al. (2013) proponen que la pérdida de la
capacidad de remielinizacion con el envejecimiento coincide con la edad promedio en la
que las personas con EM alcanzan la progresion de la enfermedad. Asi pues, los cambios

relacionados con la edad son un factor importante en la evolucion de la enfermedad.

Sin embargo, si bien es cierto que en épocas pasadas se creia que la EM reducia la
esperanza de vida de la persona, actualmente se sabe que las expectativas de vida mas
largas en la poblacion en general y las mejoras en la atencion de la EM han contribuido a
que la esperanza de vida para las personas con EM sea también mas larga. De hecho, la
reduccion de la esperanza de vida de las personas con EM no esté asociada a la enfermedad
per se, sino a una discapacidad avanzada, en aquellas EM que cursan de forma progresiva

o con otras complicaciones relacionadas (Finlayson, 2015).

A pesar de que el diagnostico de la EM generalmente se produce en adultos jovenes
y de mediana edad, lo cierto es que la edad promedio de las personas con EM estd
aumentando (Marrie et al., 2010). En 2008 se vio que la prevalencia de la EM alcanzo6 un
pico en la edad de 55-59 afios (Kingwell et al., 2015). En 2010 aproximadamente el 14%
de las personas con EM tenian 65 afios o mas (Awad y Stuve, 2010) y en 2015 el
porcentaje de personas mayores de 65 anos con EM fue del 18% y, a su vez, se vio una

incidencia notable en personas con mas de 60 afios (Solaro et al., 2015).

Es por todo esto que, a continuacion, se describen todos aquellos cambios mas
significativos que acompaiian a la persona con EM en la edad de la vejez y que,
paralelamente a la enfermedad, también hay que tenerlos presentes para entender y poder

mejorar la atencion y los cuidados que requieren.

Deterioro de la movilidad

Las investigaciones sobre este aspecto han encontrado que en general las PMcEM
tienen asociada una mayor discapacidad fisica que las personas mas jovenes. Si bien es

cierto que la duracion de la enfermedad puede explicar parcialmente este hecho, la



asociacion entre la edad, la duracién de la enfermedad y el funcionamiento fisico aun no

esta claro.

Klewer, Pohlau, Nippert, Haas, y Kugler (2001), en su estudio realizado a personas
con EM entre las edades de 65 y 92 afos, encontraron que casi todas ellas presentaban
problemas de movilidad. La puntuacion media de la escala EDSS estaba por encima de 6.0
en el 96,2% de los pacientes, el 69,8% usaba silla de ruedas, mas del 75% no era capaz de
andar 100 metros sin problemas, y so6lo el 15,1% era capaz de usar el transporte publico.
Ademas, el 45,4% de las personas tenian problemas con la espasticidad y el 56%

reportaron dolor asociado a la espasticidad.

Finlayson y Van Denend (2003) entrevistaron a personas entre 55 y 82 afos con EM,
con la finalidad de entender la experiencia que se produce al envejecer de manera paralela
a la pérdida de la movilidad. Entre los resultados de su estudio, el sintoma mas comiin que
influia en la movilidad fue la pérdida de equilibrio, y ademds este interferia bastante con
sus actividades diarias. La debilidad muscular, la espasticidad y la descoordinacion

también se mostraron presentes entre las personas mayores con EM.

Problemas psicologicos

Los problemas emocionales son comunes en la EM, siendo la depresion el trastorno
del estado de 4nimo mas comun en la poblaciéon con EM y el mayor contribuyente a la
disminucién de la calidad de vida (Buhse, 2015). La edad de la PcEM est4d asociada
positivamente con la depresion (da Silva et al., 2011), con una mayor duracién de la
enfermedad, con un mayor deterioro de la movilidad y con dificultades cognitivas (Patten,

Beck, Barbui y Metz, 2003).

En el estudio de Klewer et al. (2001) se observo que el 52,8% de los mayores habia
informado haber tenido frecuentes episodios depresivos y bajo estado de animo, y un 30%
reportd haber querido suicidarse. Estos resultados indujeron a pensar que la falta de apoyo

social y la soledad eran posibles factores contribuyentes a la depresion.

En este sentido, la depresion en las PMcEM se ha asociado con un apoyo social

limitado y un predictor de suicidio. Ademas, puede causar en estas personas la disminucion



de sus actividades sociales, el uso de recursos sociales debido a la discapacidad y la falta

de transporte accesible (Fong, Finlayson, y Peacock, 2006).

Funcionamiento cognitivo

Los déficits cognitivos han sido muy estudiados en la poblacion general de EM. Sin
embargo, ain no esta claro si estas dificultades cambian en prevalencia o presentacion a
medida que la PcEM va envejeciendo. Lo que si se ha visto es que el envejecimiento
normal, en algunos casos, puede conducir a un funcionamiento cognitivo deteriorado, y
esto puede poner a las PMcEM en mayor riesgo de experimentar deterioro cognitivo

(Stern, Sorkin, Milton, y Sperber, 2010).

El deterioro cognitivo generalmente se identifica entre el 40% y el 60% de las
personas con EM en cohortes transversales de diferentes estudios sobre este tema (Amato
et al.,, 2013) y, ademas, se sabe que este aumenta con el tiempo en personas con

enfermedades a largo plazo (Smestad, Sandvik, Landre, y Celius, 2010).

Entre los déficits cognitivos mas comunes se encuentran la ralentizacion del
procesamiento de la informacién y deficiencias en atencidon/concentracion, en la memoria
reciente (especialmente la explicita y la episddica), en el funcionamiento ejecutivo y en la

planificacion y la secuenciacion (DeLuca, 2006).

Disfuncion de la vejiga y del intestino

Las disfunciones de la vejiga y del intestino estan frecuentemente relacionadas con la
EM, y un alto porcentaje de personas mayores con EM reportan tener este tipo de
problemas (Minden et al., 2004). No obstante, la causa del empeoramiento de estos
sintomas es dificil de establecer, ya que pueden estar relacionados tanto factores de la EM

como factores propios del envejecimiento.

Entre los problemas de vejiga se encuentran la urgencia urinaria, la incontinencia
urinaria o las retenciones urinarias (Klewer et al., 2001). Los problemas intestinales suelen
estar relacionados con el estrefiimiento, pero a veces también pueden incluir episodios de
incontinencia (Sanai et al., 2016). Cabe destacar que la incontinencia intestinal y de orina,

a menudo, se cita como la disfuncion mas frecuente junto con la disfuncion cognitiva en



las residencias para personas mayores (Noyes, Bajorska, Wasserman, Weinstock-Guttman,

y Mukamel, 2014).

Enfermedades comorbidas

Para una persona mayor que estd envejeciendo con EM, los cambios normales
relacionados con la edad se afiaden a los sintomas de la EM. Es por eso que determinar la
causa del empeoramiento de los sintomas en la poblacion mayor con EM es mas
complicado ya que es dificil diferenciar entre el proceso de envejecimiento normal, el de
las enfermedades que son comunes en la vejez, o una degeneraciéon en el proceso

inflamatorio relacionado con la progresion de la enfermedad.

Muchas veces puede ser una combinacion de estos factores los que resultan ser la
causa del empeoramiento de los sintomas. A medida que las personas con EM envejecen,
es probable que tengan comorbilidades que se manifiestan también en la poblacion en
general. En el estudio cualitativo de Ploughman et al. (2012), las personas mayores de 55
afos y con mas de 20 afios diagnosticadas de EM reportaron condiciones de salud
comorbidas tales como cancer, osteoporosis, accidentes cerebrovasculares, hipertension

arterial, diabetes, hipercolesterolemia o depresion.

Por otro lado, la CVRS en personas con EM también se ha correlacionado con la
presencia de enfermedades comorbidas. Estas comorbilidades afectan negativamente a la
progresion de la discapacidad, hasta tal punto que personas con EM pueden desarrollar
enfermedades propias del envejecimiento como artritis, cataratas, hipertension e
hipercolesterolemia a una edad mas temprana que las personas que estdn envejeciendo sin

EM (Marrie et al., 2009).

Otras afectaciones

En el estudio de Klewer et al. (2001) también se reportaron, ademas de los
comentados anteriormente, otros problemas especificos de personas con EM durante el

envejecimiento.

Entre las deficiencias en el suefio, encontraron que menos del 20% de las personas

mayores con EM reportaron problemas con la fatiga o no dormir lo suficiente. Menos del



38% tenia problemas para conciliar el suefio o insomnio en ultimas fases del suefio que les
hacia despertarse temprano en la mafiana. El 34% de ellos presentaba un suefio nocturno

empobrecido y el 71,7% manifestaba despertarse varias veces durante la noche.

Relacionado con el autocuidado y la necesidad de asistencia, el 22,6% de los
mayores no era capaz de sacar su medicacion diaria de la caja sin ayuda, y cerca de un
tercio de ellos requeria siempre de otra persona para comer. Sélo el 20,8% era capaz de
ducharse de forma auténoma, el 86,8% necesitaba ayuda de profesionales, y el 77,4%

precisaba de ayuda externa, por ejemplo, una criada para mantener o limpiar su hogar.

Los problemas de comunicacién también se mostraron presentes. El 17% de las
personas mayores con EM coment6 tener dificultades para leer el periddico, el 26% era
incapaz de entender palabras en una conversacion y el 17% reporto tener dificultades para

usar el teléfono.

A medida que se desarrolla la enfermedad, tal como se ha explicado anteriormente, la
PcEM puede verse limitada en diversas funciones de su vida, y en aquellos casos mas
avanzados necesita ayuda de otras personas para la realizacion de las actividades de la vida
diaria (AVD). Debido a que no hay un tnico patrén clinico para esta enfermedad, la
dependencia que pueda generarse no es uniforme y depende de cada persona y de su

afectacion.

El hecho de que una persona se vea afectada por la EM hace que su nucleo familiar
también estd repercutido por estas consecuencias y esto genera que sus familiares mas
cercanos vayan haciendo frente a los cambios y las nuevas situaciones. Ademas, a medida
que la persona afectada se va encontrando en situaciones de dependencia, es la familia
quien proporciona el apoyo y los cuidados necesarios. Normalmente, hay una persona del
entorno familiar o de amistades sobre la que recae la mayoridad del trabajo y las

responsabilidades de la tarea de cuidar y que pasa a ser el cuidador informal de la PcEM.

El cuidador informal es una persona no remunerada y, por tanto, no pertenece a

ninguna institucion sanitaria ni social, que ayuda con el cuidado de la persona no autébnoma



que vive en su domicilio. Segun Beer, Khan, y Kesselring (2012) el 30% de las PcCEM
requieren cuidados debido a la discapacidad y mas del 80% de estos cuidados provienen

del cuidador informal.

En personas de avanzada edad, debido a todos aquellos cambios normativos que
acompanan a la PMcEM vy a la propia evolucion de la enfermedad, la ayuda que necesitan
para las actividades diarias se ve incrementada. En la muestra de Minden et al. (2004), el
85% de los participantes mayores de 65 afios necesitaba ayuda con las AVD y/o las
actividades instrumentales de la vida diaria, y el 40% recibid servicios de atencion
domiciliaria.

Anteriormente ya se ha explicado que la EM afecta sobre todo a mujeres. Este hecho,
ademas de tener presente que se esta abordando el cuidado de una persona mayor con EM,
es precisamente lo que hace que el perfil del cuidador no sea el que se encuentra en una

PcEM de 10 o 15 afios mas joven o en otras enfermedades cronicas o degenerativas.

En el estudio de Finlayson y Cho (2008) sobre los cuidadores de personas que estan
envejeciendo con EM en Estados Unidos se encontrd dos perfiles de cuidador informal. En
el 71,8% de los casos el cuidador era el conyuge, significativamente mayor que la PCEM y
con mas probabilidades de ser hombre (54%). Ademas, solo el 45,2% de los conyuges
estaba laboralmente activo. Por otro lado, encontraron el cuidador no conyugal, siendo el
15,6% los hijos y el 12,6% otros (familiares, amigos o asistentes de cuidados personales), y
este tendia a ser mujer (46%), mas joven que la PCEM y mas propensos a tener trabajo
(73%).

Por tanto, estos datos sugieren que el perfil de cuidador informal de una persona que
estd envejeciendo con EM esta formado por dos grupos claramente diferenciados: el
marido de mayor edad cuidado de su mujer con EM y la mujer joven cuidado de su madre

o de una familiar o amiga de mayor edad con EM.

La tarea de cuidar implica multiples y variadas actividades de ayuda, dependiendo de
cada caso en particular. No obstante, se ha encontrado que el cuidador informal de una
PMCcEM destina un promedio de 2,8 horas al dia en el cuidado y da asistencia a unas 7,6
actividades, teniendo en cuenta que el cuidador conyuge ayuda con mds actividades si se

compara con el cuidador no conyugal. Con mas detalle, algunas de las tareas mas



frecuentes en las que estos cuidadores dan asistencia son las que se encuentran a

continuacion (Finlayson y Cho, 2008):
* Ayudar en la alimentacion, como cocinar una comida caliente (72,3%).
* Proporcionar ayuda para el transporte fuera del domicilio (69,4%).
» Hacer tareas domésticas de gran esfuerzo (43,7%).
* Ayuda para el desplazamiento dentro de casa (43,0%).
* Hacer tareas domésticas de pequeftio esfuerzo (42,7%).
+ Ayuda para vestirse (41,2%).
* Coordinar citas médicas (38,9%).
* Supervision en la toma o aplicacion de medicamentos (38,3%).
* Tratar con el seguro de salud los pagos y reclamos (37,6%).
* Subir y bajar un tramo de escalera (36,3%).
* Ayuda para entrar y salir de la cama (33,7%).
* Supervision con los problemas de vejiga (24,2%).
* Ayuda para entrar y salir de la ducha o la baiera (23,6%).
* Supervision con los problemas intestinales (21,2%).
* Ayuda para sentarse y levantarse del water (11,0%).

* Ayuda para comer (9,0%).

Dentro de las tareas en las que el cuidador informal presta mas ayuda a la PMcEM,
es importante remarcar aquellas que presentan mayores retos realizarlas. La primera es
“Proporcionar ayuda para el transporte fuera del domicilio”, seguida de “Ayuda para el
desplazamiento dentro de casa”, “Ayuda para entrar y salir de la cama”, “Ayuda para
vestirse” y “Tratar con el seguro de salud los pagos y reclamos”. Hay que tener en cuenta
que, en la gran mayoria de los casos, muchas de estas tareas son llevadas a cabo por un
unico cuidador y esto hace que se enfrente a muchos desafios a lo largo del dia, llegando a

poder ver su vida influenciada por la tarea de cuidar.



Por otro lado, hay que tener presente que la experiencia del cuidado a PMcEM
genera ciertos desafios para sus cuidadores y que dia tras dia tienen que hacer frente a
situaciones en las que estos desafios necesitan ser atendidos. Especificamente, las ocho
areas reportadas por los cuidadores de PMcEM, en orden de presentar mas desafios a
menos, se encuentran el “Uso de apoyos formales”, “Aspectos emocionales del cuidado”,
“Aspectos fisicos del cuidado”, “Disponibilidad de otros apoyos informales”, “Obtenciéon y
uso de tecnologia asistencial o modificaciones domiciliarias”, “Salud del cuidador”,

“Conocimientos de la EM” y “Planes de futuro” (Finlayson y Cho, 2008).

Creo conveniente destacar que muchos de los desafios reportados por el cuidador
informal requieren conocimientos y habilidades especificas para aprender a cuidar a una
PcEM como, por ejemplo, técnicas especificas para ayudar con la movilidad y la
autonomia o el manejo adecuado de aspectos emocionales y de pensamientos negativos
sobre el futuro. Es por eso que, el hecho que el mismo cuidador identifique estos desafios
plantea la cuestion de si se estd recibiendo o no formacion para poder abordar tanto
aspectos fisicos como psicoldgicos sobre el cuidado de personas que estdn envejeciendo y

que, paralelamente, sufren una enfermedad neurodegenerativa como es la EM.



4. PLANTEAMIENTO GENERALY

OBJETIVOS DELTFM

Este trabajo busca ofrecer recursos terapéuticos no farmacologicos dirigidos a
cuidadores informales de personas que estan envejeciendo con EM. Su objetivo general es
mejorar la calidad de vida y el bienestar de estos cuidadores e, indirectamente, a la de las

PMCcEM a las que prestan apoyo.

Para ello, este trabajo se ha propuesto en dos fases, distintas entre ellas, pero

complementarias.

La primera fase, descrita en el apartado 5, tiene como objetivo hacer una revision de
la bibliografia existente para identificar las necesidades que presentan los cuidadores de
personas que estan envejeciendo con EM vy, ademds, poder localizar intervenciones
realizadas a estos cuidadores. Con este andlisis busco obtener un mejor conocimiento del
estado emocional y de otros factores asociados que presentan estos cuidadores informales,
y saber como se ha intervenido des del enfoque psicoldgico con este cuidador. A partir de
lo obtenido en este apartado plantearé¢ el desarrollo de la intervencion con el fin de

disminuir la problematica especifica que presente el cuidador.

La segunda fase, que se encuentra en el apartado 6, tiene como objetivo proponer el
desarrollo de un nuevo programa de intervencion para cuidadores de personas con EM en
edad de envejecer ajustado a la problematica y las necesidades detectadas en la primera
fase. Voy a proponer un programa de intervencién con una base tedrica soélida ajustado al
contenido y la temporalidad en este tipo de cuidadores. Ademas, va a estar disefiado para
intervenir en las areas mas afectadas y abordar los factores relacionados con ellas

obtenidos en la primera fase del trabajo.

En definitiva, se plantea en primer lugar conocer como se encuentra y qué necesita el
cuidador de una PMcEM. Conociendo esta situacion, se podra ayudar y plantear una mejor
propuesta de intervencion que facilite a estos cuidadores herramientas y recursos para

gestionar los problemas implicados en su papel como cuidador informal.
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Este trabajo tiene como objetivo general ofrecer recursos terapéuticos no
farmacologicos dirigidos a cuidadores informales de personas mayores con EM con el fin
de mejorar su bienestar y calidad de vida e, indirectamente, la de las PMcEM a las que

prestan apoyo.

Objetivo especifico 1
Realizar una revision de la bibliografia existente para identificar las necesidades

que presentan los cuidadores de personas que estidn envejeciendo con EM.

Objetivo especifico 2
Realizar una revisién de la bibliografia acerca de los programas de intervencion

dirigidos a los cuidadores de personas con EM.

Objetivo especifico 3
Desarrollar un nuevo programa de intervencion para cuidadores de personas con

EM en edad de envejecer, guiando su contenido a partir de los fundamentos tedricos

encontrados en el objetivo especifico 1 y 2.



5. REVISION BIBLIOGRAFICA

5.1. Metodologia

En este apartado he realizado una revision de la bibliografia existente para identificar
por un lado las necesidades que presentan los cuidadores de personas que estan
envejeciendo con la EM y, por otro lado, analizar las intervenciones que se han realizado
para estos cuidadores. Con ese fin, se buscaron, seleccionaron y revisaron articulos

siguiendo el procedimiento que se describe en los siguientes apartados.

5.1.1. Bases de datos consultadas

La revision bibliografica se ha realizado durante el periodo de tiempo desde marzo
hasta mayo de 2019. Los articulos seleccionados se han buscado en las bases de datos
PubMed, MedLine a través de ProQuest, Multiple Sclerosis Journal, Neurology o a través

de la bibliografia de algunos de los articulos encontrados.

Los términos de busqueda han incluido las palabras clave detalladas en la Tabla 1

que, como se explica en el apartado siguiente, incluye los idiomas castellano e inglés.

Castellano

Esclerosis Multiple Multiple Sclerosis
Cuidador Caregiver

Familia Family

Persona mayor Elderly person
Envejecimiento Aging

Sobrecarga Burden

Calidad de vida Quality of life
Programa de intervencion Intervention program

Tabla 1. Palabras clave para los términos de bsqueda en las bases de datos.
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El conector utilizado en la busqueda avanzada ha sido “AND” y se ha utilizado
combindndolo con las palabras clave para obtener mayor especificidad en la busqueda de
los articulos. Para ser mas exacta en la busqueda, he ido alternando las palabras clave
presentadas en la Tabla 1 en las distintas bases de datos consultadas. El proceso de
seleccion realizado para los articulos seleccionados ha seguido la metodologia de busqueda

que se muestra en la Tabla 2.

1. Multiple sclerosis
2. #1 “AND” caregiver

3. #1 “AND” family

4. #2 “AND” elderly person

5. #2 “AND” aging

6. #2 “AND” quality of life

7. #2 “AND” burden

8. #2 “AND” intervention program
9

. #3 “AND” intervention program

Tabla 2. Metodologia de busqueda para los articulos seleccionados.

Al finalizar esta busqueda, los articulos que he decidido incluir en este trabajo son
los que se muestran en el apartado “5.2. Articulos sobre necesidades del cuidador” y en

“5.3. Articulos sobre intervenciones con cuidadores”.

Criterios de inclusion
Los criterios de inclusion en la bisqueda de articulos han sido los siguientes:

+ El idioma era espafiol o inglés.



* Articulos publicados en los ultimos 10 afios, es decir, posteriores a la fecha de 1

de enero de 2009.

* Articulos que refieran o proporcionen informacion sobre el papel de los

cuidadores de personas con la EM.

* Articulos con estudios sobre el cuidador de la persona con EM relacionados con

su estado de salud psicologico y su calidad de vida.

* Articulos que refieran a programas de intervencion para cuidadores de personas

con EM.

Criterios de exclusion
Han sido excluidos los articulos que no cumplian los siguientes criterios:
+ El idioma era distinto al espafiol o inglés.
* Articulos anteriores al afio 2009.
* Articulos que mencionan la EM junto con otras patologias neurologicas.

* Articulos a los que no se pudiera acceder al texto completo.



Akkus (2011) n=49

Bambara,
Turner,
Williams, y
Haselkorn
(2014)

* 63,3%
mujer

* 42,1 anos

* 55,1%
conyuge

* 36,7%
educacion
primaria/36,
7% estudios
superiores
no
universitari
0s

e 7,147
afios como
cuidador

Turquia

n=42
* 90,5%
mujer
* 51,6 anos
» 88,1%
conyuge

Estados Unidos

Analizar la sobrecarga del
cuidado y las experiencias
psicosociales que
acompaian a los
cuidadores.

Examinar la relacion entre
el apoyo social percibido
y los sintomas depresivos
en los cuidadores
familiares de veteranos
con EM.

Examinar la relacion entre
el apoyo social percibido
por el cuidador y las
variables demograficas del
cuidador, las variables
relacionadas con la salud
de los veteranos y los
sintomas depresivos del
cuidador.

Existe una correlacion
significativa entre la
Entrevista de Sobrecarga
del Cuidador de Zarit y las
dimensiones de la Escala
de Necesidades
Psicologicas y Sociales
(desesperanza, conflicto en
la toma de decisiones,
deéficit de actividades de
ocio y aislamiento social).
Aumentaron las
puntuaciones de sobrecarga
las variables: ingresos
insuficientes, desempleo,
presencia de enfermedad
cronica, problemas
financieros, dificultades
para mantener las
responsabilidades,
responsabilidades del
cuidador que impliquen las
actividades de vestir y
ayudar a colocar al
paciente.

Los cuidadores que
percibieron disponer de
mas apoyo social
reportaron menos sintomas
depresivos en comparacion
con los cuidadores que
percibieron menos apoyo.
Las personas veteranas con
EM que presentaban mas
condiciones de salud
comorbidas y una mayor
gravedad de la enfermedad
se asociaron con mayores
sintomas depresivos del
cuidador.



Buchanan y
Huang (2013)

Buchanan,
Radin, y
Huang (2011)

n=423

* 53,2%
hombre

* 59,5 anos

* 83%
conyuge

* 27.2%
estudios
superiores
no
universitari
0s

* 49.2%
dedican
mas de 20
horas en el
cuidado

Estados Unidos

n=430

* 53,7%

hombre

* 59,6 anos
82,6%
conyuge
41,6%
tienen otra
persona que
ayuda en el
cuidado

Estados Unidos

Identificar las
caracteristicas de los
cuidadores informales, del
cuidado y de las PcCEM
que reciben asistencia,
asociadas con la necesidad
percibida del cuidador,
para recibir atencion de la
salud mental.

Identificar las
caracteristicas de los
cuidadores, del cuidado y
de las PcCEM que reciben
cuidados informales que
estan asociadas con la
sobrecarga del cuidado.

La edad de los cuidadores
mayores y mejores
puntuaciones en los
dominios de salud mental
de CVRS disminuyo6
significativamente las
probabilidades de percibir
la necesidad de tratamiento
de salud mental.

El sentimiento de que
proporcionar asistencia es
emocionalmente agotador
o la creencia de que la
asistencia amenaza la
relacion cuidador/receptor
de la atencién aumentaron
significativamente las
probabilidades de percibir
la necesidad de tratamiento
de salud mental.

La sobrecarga era
significativamente mayor
entre los cuidadores
hombres que entre mujeres.
Una mayor sobrecarga se
asocia con problemas de
disfuncion de la vejiga de
la PcEM, con mas horas
por semana dedicadas a
prestar ayuda y con una
mayor percepcion de
limitacién para realizar
actividades importantes en
su vida diaria debido a las
responsabilidades del
cuidador.

Se encontrd una fuerte
asociacion entre el estado
de salud mental del
cuidador y la sobrecarga.



Buhse, Della
Ratta,
Galiczewski,
y Eckardt
(2015)

Golla,
Mammeas,
Galushko,
Pfaff, y Voltz
(2015)

n=102
* 66.7%
hombre
* 61,3 anos
* 81%
conyuge
48%
jubilado

Estados Unidos

n=12

* 58,3%
mujer

* 58,3%
pensionista

* 41,6%
viviendo
con la
PcEM

Alemania

Determinar qué factores
clinicos y demograficos
correlacionan con la
CVRS mental y fisica del
cuidador de la persona
mayor con EM.

Detectar las necesidades
subjetivas insatisfechas de
los cuidadores de PcEM
gravemente afectados.

La CVRS mental del
cuidador correlaciona
negativamente con la
depresion de la persona
con EM y positivamente
con la sobrecarga y las
enfermedades cardiacas del
cuidador.

La CVRS fisica del
cuidador correlaciona
negativamente con
enfermedades comorbidas
del cuidador (artritis y
diabetes) y menores
ingresos familiares.

Las necesidades no
satisfechas que encontraron
fueron agrupadas en seis
categorias: “La relacion
con el médico”, “El apoyo
individual por parte del
sistema de salud”, “La
relacion con la PcCEM
gravemente afectada”,
“Cuestiones sobre final de
vida”, “Auto-cuidado” y
“Mayor conciencia de la
EM”.



Macias-Delga n =35

do et al.
(2014)

* 54,3%
mujer

* 54,3% entre
36y 50
afios

* 34,3%
grado
medio
escolar

Cuba

Meca-Lallana n =180

et al. (2016)

* 55,6%
mujer

* 47,5 afos

* 58,9%
conyuge

* 6,6£5,6
afios como
cuidador

* 66,7%
laboralment
e activo

Espafia

Determinar la asociacion
de la sobrecarga de roles
con la ansiedad y la
depresion en los
cuidadores primarios de
pacientes con EM.

Evaluar posibles
predictores de sobrecarga
y depresion entre los
cuidadores de pacientes
con EMRR en Espafia.
Evaluar el funcionamiento
familiar y el apoyo social
en la poblacion de
cuidadores de pacientes
con EMRR.

Los resultados mostraron
sobrecarga en los
cuidadores primarios de
PcEM.

A pesar de que destacaron
los estados no depresivos,
se evidencid una relacion
positiva entre la sobrecarga
del cuidador con la
depresion y la ansiedad.
La sobrecarga se
correlacion6 con
situaciones cotidianas y de
evaluacion que implicaban
en los cuidadores ser
evaluados, tomar
decisiones o
responsabilidades en las
actividades de la vida
cotidiana, generando
reacciones ansiogenas.

Los cuidadores mostraron
depresion (20,6%) y
sobrecarga (19,4%), y
percibieron su familia
como disfuncional (10,6%)
y un menor apoyo social
(9,4%).

Los predictores de la
depresion fueron la edad
del paciente y el tiempo
diario dedicado al cuidado.
Los predictores de la
sobrecarga fueron el grado
de discapacidad de la
PcEM, el periodo de
tiempo como cuidador y la
cantidad de medicamentos
administrados al paciente.



Mutch (2010) n=38
* 50% mujer
* 100%
conyuge
* 8,9 anos
como
cuidador

Reino Unido

Labiano-Font n =63

cuberta, * 54% mujer

Mitchell, * 495 anos

Moreno-Garci  * 79%

a,y casado/pare

Benito-Leon ja

(2015) * 36,5%
estudios
secundarios
/36,5%
estudios
universitari
0s

¢ 10,4+8,9
afios como
cuidador
* 23,8%

recibe
ayuda
formal

Espana

1. Comprender el rol de la
persona que vive y cuida
de su conyuge
discapacitado por la EM.
2. Conocer las estrategias
para llevar a cabo su rol.

Analizar si el deterioro
cognitivo caracteristico de
la EM puede influir en la
gravedad de los sintomas
psiquiatricos de los
cuidadores de PcEM.

Relacionado con el primer
objetivo, encontraron que
las categorias que mejor
reflejaban la experiencia
del conyuge se podian
agrupar en
“Preocupaciones”,
“Planificacion” y
“Frustraciones”.
Relacionado con el
segundo objetivo,
encontraron las categorias
“El compromiso del
matrimonio” y
“Afrontamiento”.

Los resultados mostraron
que el 44% de los
cuidadores mostraron
sintomas depresivos y el
49,2% sintomas de
ansiedad.

El deterioro de la velocidad
de procesamiento de la
informacion se asocia de
forma independiente con
sintomas depresivos mas
graves en los cuidadores de
PcEM, lo que refleja un
mayor deterioro del
entorno familiar.



Petrikis,
Baldouma,
Konitisiotis, y
Giannopoulos
(2019)

n=131

53,4%
hombre
51,2 afios
55,7%
conyuge
67,6% con
mas de 12
anos de
educacion
10,0+6,3
afios como
cuidador
77,1% sin
ayuda de
otro
cuidador

QGrecia

Rivera-Navarr n =278

o et al. (2009)

56,8%
mujer
50,1 afios
52,9%
conyuge
43,9%
estudios
primarios
8,5 afios
como
cuidador
81,5% no
tiene ayuda
formal

Espana

Medir la calidad de vida,
la fatiga, el estrés y la
depresion en los
cuidadores de pacientes
con EM.

Describir las
caracteristicas de una
muestra espafiola de
cuidadores de PcEM,
evaluar su sobrecarga
percibida y su CVRS, asi
como investigar los
factores que influyen en
esta sobrecarga.

Los cuidadores mostraron
niveles altos de estrés y
una calidad de vida
reducida, ademas de
presentar tasas altas de
depresion clinica.

La fatiga, el estrés y la
depresion en los
cuidadores correlaciona
negativamente con su
estado de salud fisica 'y
mental.

La fatiga se asocia de
forma independiente con el
nivel educativo, la
evolucion de la
enfermedad cronica, otras
enfermedades cronicas en
la familia y la discapacidad
del paciente.

La edad y el sexo del
cuidador, sus
enfermedades comorbidas,
la puntuacion en la escala
EDSS, el tiempo desde el
diagnéstico y la duracion
de la enfermedad fueron
los principales predictores
de niveles bajos de CVRS
en los cuidadores.

Los aspectos emocionales
y de vitalidad del cuidador,
y la discapacidad fisica de
la PcEM fueron predictores
independientes de la
sobrecarga del cuidador.

Tabla 3. Autor, muestra de cuidadores, objetivo y conclusiones de articulos sobre necesidades del cuidador.



La calidad de vida del cuidador

Buhse et al. (2015), realizaron un estudio para determinar qué factores intervenian en
la CVRS del cuidador de una PMcEM. Las puntuaciones para la calidad de vida mental
disminuian cuando el cuidador se hacia cargo de una persona mayor con EM y que
presentaba depresion. Por sorpresa de los autores, se obtuvo que estas puntuaciones
aumentaban con el aumento del nivel percibido de sobrecarga y con la presencia de
enfermedades cardiacas en el cuidador. Estos hechos son inusuales ya que en numerosos
estudios se ha visto como la sobrecarga de los cuidadores de personas con EM hacia
disminuir la CVRS del cuidador. Es por eso que los autores atribuyen estos resultados a
que cuanto mayor es una persona, mas feliz es su situacion de vida a pesar de los factores
negativos que le afectan, o a que muchos cuidadores niegan dificultades en el cuidado de
sus seres queridos buscando resaltar los aspectos positivos. Por otro lado, las puntuaciones
para la calidad de vida fisica disminuian cuando el cuidador tenia artritis, diabetes o sus

ingresos anuales fueran bajos.

Rivera-Navarro et al. (2009) encontraron que los principales predictores de niveles
bajos de CVRS en los cuidadores eran la edad y el sexo del cuidador, sus enfermedades
comorbidas, la puntuacion en la escala EDSS, el tiempo desde el diagndstico y la duracion
de la enfermedad. A su vez, vieron que los predictores de sobrecarga en el cuidador eran
los aspectos emocionales y de vitalidad del cuidador, y la discapacidad fisica de la PcEM.
En este sentido, la presencia de problemas emocionales en los cuidadores puede influir en
la sobrecarga de la enfermedad en sus vidas y afectar su capacidad para hacer frente a los
sintomas de estrés, acentuando sus efectos. Es por eso que los autores concluyen diciendo
que los cuidadores de PcEM deberian estar mejor preparados en el cuidado y poder
participar en programas educativos, ademas de facilitar el acceso a estructuras de gestion
de apoyo.

Petrikis et al. (2019) vieron que los cuidadores experimentaban niveles altos de
estrés y una reduccion de la calidad de vida, ademas de mostrar niveles altos de depresion
clinica. Mas especificamente, el estrés en el cuidador correlacionaba positivamente con la

fatiga y con la depresion, y el estrés, la fatiga y la depresion correlacionaban



negativamente con el estado de salud fisica y el estado de salud mental del cuidador.
Ademas, la fatiga correlaciond positivamente con el nivel educativo del cuidador, la
gravedad de la enfermedad, el historial de otras enfermedades crénicas en el cuidador u

otro miembro de la familia, y su afinidad con la PCEM.

La sobrecarga, la depresion y la ansiedad del cuidador

Buchanan et al. (2011) determinaron que alrededor del 64% de los cuidadores
manifestd que ayudar a la PcEM tenia al menos un impacto moderado en su capacidad para
realizar actividades diarias que eran importantes para el cuidador. Por un lado,
identificaron tres caracteristicas de la PcEM que recibia cuidados informales que eran
asociados con la sobrecarga del cuidador: una peor salud en general, una mayor frecuencia
de disfuncién en la vejiga y el género masculino aumentaban la sobrecarga. Por otro lado,
identificaron cinco caracteristicas del cuidador informal o del cuidado que estaba
significativamente asociado con la sobrecarga: el género femenino, el nimero de horas a la
semana prestando ayuda a la PcEM y una mayor percepcion de limitacion para realizar
actividades importantes en su vida diaria aumentaban la sobrecarga; un buen estado de
salud mental del cuidador y el uso de cuidadores formales (pagados) para ayudar a la
PcEM a realizar las AVD disminuian la sobrecarga. Estos resultados, sefialan los autores,
indican que tratar la disfuncion de la vejiga en pacientes con EM, brindar acceso a
programas de respiro familiar y mejorar la salud mental del cuidador podria ayudar a

reducir la sobrecarga en el cuidador informal.

Akkus (2011) catalogaron que las tareas en las que mas ayudaban los cuidadores
incluian bafar, vestir, dar de comer, movilidad con la silla de ruedas, postura, transferencia
o movilidad con andador/baston. De entre las dimensiones de la Escala de Necesidades
Psicologicas y Sociales, presentaron correlacion significativa con la Entrevista de
Sobrecarga de Zarit las dimensiones de “Desesperanza”, “Conflicto en la toma de
decisiones”, “Déficit de actividades de ocio” y “Aislamiento social”. Las caracteristicas y
las actividades del cuidado para ayudar a PcCEM que mostraron un aumento en las
puntuaciones de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit fueron los ingresos
insuficientes, el cuidador desempleado, presencia de enfermedad cronica, existencia de

problemas financieros, dificultades para mantener las responsabilidades o que entre las



responsabilidades del cuidador se encuentren implicadas las actividades de vestir y ayudar

a colocar a la PcEM.

Macias-Delgado et al. (2014) evidenciaron una correlacion estadisticamente
significativa entre la sobrecarga del cuidador y la ansiedad como rasgo, mostrando
asociacion significativa con la subescala cognitiva y motora. Ademas, se observo una
relacion significativa entre la sobrecarga del cuidador y componentes especificos de
niveles de depresion (estado de animo, sentimiento de culpa, irritabilidad, incapacidad para
trabajar, trastornos del suefio, fatiga y pérdida del apetito). No obstante, los resultados de la
investigacion mostraron que sobresalian los estados no depresivos. Es por eso que
concluyeron que la sobrecarga de roles en el cuidador con la depresion, entendida como
pensamientos, sentimientos de preocupacion, miedo, inseguridad y agitacion motora,
estaba asociada con la sobrecarga de roles en el cuidador, y con la ansiedad como respuesta

a situaciones de evaluacion y situaciones cotidianas.

Meca-Lallana et al. (2016) vieron que el 19,4% de los cuidadores de pacientes con
EMRR presentaba sobrecarga. Ademads, los resultados mostraron que por cada punto
aumentado en la escala EDSS, por cada afio que el cuidador habia cuidado a la PcEM o
tener que ayudar a administrar mas de un medicamento a la PcEM, tenia mas
probabilidades de suftrir sobrecarga. Por otro lado, el 20,6% de los cuidadores presentaba
sintomas depresivos, que se asociaban positivamente con la depresion de su familiar con
EM. En este sentido, se vio que, por cada hora al dia dedicada a cuidar de la PcEM, se
tenian mas probabilidades sufrir depresion, y por cada afio de mas que tenia la PcEM habia
menos probabilidades de tener depresion. En términos de estrés familiar, los autores
encontraron que el 10,6% de los cuidadores percibia su familia como disfuncional y el

9,4% percibia el apoyo social como pobre.

Labiano-Fontcuberta et al. (2015) quisieron analizar si el deterioro cognitivo del
dominio de la EM, comparado con un grupo control de PcEM cognitivamente sanos, podia
influir en la gravedad de los sintomas psicoldgicos de los cuidadores de PcEM. El
rendimiento cognitivo de las PcEM fue significativamente peor que el de los controles en
todas las pruebas neuropsicologicas. Ademas, aquellas PCEM con deterioro cognitivo
tenian mas probabilidades de ser mayores, tener una mayor duracion de la enfermedad, un

nivel educativo més bajo, mayores puntuaciones de discapacidad en la escala EDSS y



presentar formas progresivas de la enfermedad que el grupo control. Los resultados
mostraron que el 44% de los cuidadores de PcEM tenian sintomas depresivos, cuya
gravedad fue leve en el 23%, moderada en el 19% y grave en el 1%, y el 49,2% de los
cuidadores presentaba sintomas de ansiedad. Con todo eso, encontraron que el deterioro de
la velocidad de procesamiento de la informacion se asociaba de forma independiente con

sintomas depresivos mas graves en los cuidadores de PcEM.

Elimpacto emocional y social en el cuidador

Bambara et al. (2014) encontraron que los sintomas depresivos del cuidador
correlacionaban significativamente con una mayor discapacidad en la movilidad de las
personas con EM, con la comorbilidad médica de la persona con EM y con el apoyo social
percibido por el cuidador. Es mas, después de controlar las variables médicas de las
personas veteranas, vieron que el apoyo social percibido por el cuidador se asociaba con
niveles mas bajos de sintomas depresivos. Es por eso que los autores remarcaron la
importancia del soporte social percibido por la familia cuidadora de personas veteranas con
EM vy, a su vez, sugirieron que las intervenciones psicosociales destinadas a mejorar el
apoyo social entre los cuidadores en distintos dominios de la vida (trabajo, economia
doméstica, vivienda, vida social y familia) podian ser importantes para el manejo del
estado de animo del cuidador familiar, especialmente a medida que aumentaba la gravedad

de la EM.

Golla et al. (2015) entrevistaron a cuidadores de PcCEM gravemente afectados, con
la finalidad de detectar sus necesidades subjetivas no satisfechas, de las cuales destacaron
seis categorias. “La relacion con el médico” no era muy satisfactoria, solo el 8,4% de los
cuidadores decian tener una buena relacion médico-cuidador. A menudo sentian que el
médico sélo se centraba en la PCEM y no reconocian la sobrecarga y las necesidades de los
cuidadores, o no les ofrecian un espacio para poder generar consultas acerca de la situacion
del paciente sin que este estuviera delante. En relacion con “El apoyo individual por parte
del sistema de salud” se resaltd la necesidad por parte de los médicos de reconocer y
nombrar sintomas tempranos como signos de la EM, ofrecer talleres sobre habilidades
basicas del cuidado o poder acceder a una persona para plantearle problemas graves como

la voluntad de vivir del paciente. “La relacion con la PCEM gravemente afectada” presentd



cada vez mas dificultades en comprender a su familiar, medida que progresaba con la
discapacidad y la enfermedad, a la vez que querian que fuera mas apreciada su dedicacion
por el cuidado. En “Cuestiones sobre final de vida” salio la necesidad de dialogar
honestamente y de manera constructiva sobre sintomas, cambios, progresion de la
enfermedad o los ultimos estadios de la discapacidad para poder estar bien preparados.
Otras necesidades incluian los planes de futuros o las preocupaciones sobre la muerte, no
tan solo la muerte de la PCEM sino también la del propio cuidador. El “Auto-cuidado” fue
atribuido a recursos como el trabajo, actividades en su tiempo libre, el soporte de la
comunidad de creyentes en Dios, salidas sociales o el soporte psicologico. Referente a una
“Mayor conciencia de la EM”, los cuidadores tenian la sensacion de que la sociedad no
queria enfrentarse a la realidad de la enfermedad y les generaba miedo tratar con personas
discapacitadas. Igualmente, querian que se conociera la EM, el curso de la enfermedad y

las complicaciones asociadas para causar un menor aislamiento social.

Buchanan y Huang (2013) obtuvieron que una mayor edad del cuidador se
relaciond significativamente con una menor necesidad percibida del cuidador de recibir
tratamiento de un profesional de salud mental. Por otro lado, encontraron que las
caracteristicas emocionales y de salud mental del cuidador, como por ejemplo sentir que
ayudar a la persona con EM agotaba emocionalmente o que el cuidado amenazaba la
relacion entre cuidador/receptor del cuidado, se relacionaban con una mayor necesidad de

recibir tratamiento de un profesional de salud mental.

El conyuge como cuidador informal

Mutch (2010), en su estudio cualitativo hecho a partir de las transcripciones de
entrevistas semi-estructuradas a conyuges que ejercian el rol de cuidador informal de la
PcEM, buscé como primer objetivo comprender el rol de la persona que vive y cuida de su
conyuge discapacitado por la EM y como segundo objetivo conocer las estrategias para
llevar a cabo su rol. Cabe destacar que las parejas habian estado casadas durante al menos
20 afios antes de que la discapacidad del conyuge afectara significativamente su estilo de
vida. Del andlisis del primer objetivo, agrupd las respuestas en tres grandes categorias:
“Preocupaciones”, con temas como preocupaciones genuinas por el conyuge, la naturaleza

impredecible de la EM y la impotencia, y la propia salud y el futuro; “Planificacion”, ya



que todos los cényuges afirmaron que vivir con una PcEM que presenta discapacidad
requiere planear con precision y elegir las prioridades para garantizar no tener problemas
de planificacion diaria, semanal y a largo plazo; “Frustracion”, siendo los principales temas
de esta categoria la falta de suefo, el enfado hacia la EM y como esta habia cambiado su
vida llegandose a sentir deprimidos y frustrados a veces, la falta de comunicacion verbal y
el aumento de las dificultades cognitivas en el conyuge, y aspectos financieros. Del
segundo objetivo, agrup6 las respuestas en dos categorias: “El compromiso del
matrimonio”, entendido como la longevidad matrimonial y creer en los voto que hicieron,
junto con la actitud positiva y la perspectiva de la vida de ambos; “Afrontamiento”, con
temas como hacer frente a las fases de la EM y sus recaidas, afrontar la enfermedad
adaptando diferentes estrategias como aprender sobre la EM, la relajacion, las actividades

de ocio o el descanso del rol de cuidador eran esenciales y una gran fuente de motivacion.

Conclusiones

La progresion cronica e incapacitante de la EM puede tener impacto negativo no
solo en la PcEM sino también en su familia, lo que pone a los cuidadores en riesgo de
morbilidad psicologica. Los cuidadores informales pueden experimentar sobrecarga, hecho
que contribuye a disminuir su calidad de vida y la satisfaccion con la vida, y aumenta la
ansiedad y la depresion. Ademads, hay caracteristicas de las PcEM, como pueden ser una
mayor discapacidad fisica (mayores puntuaciones en la escala EDSS), presentar deterioro
cognitivo (alteraciones en la velocidad de procesamiento de la informacion), una
comorbilidad médica, apoyo social reducido o ser del género masculino, que aumentan la
depresion en el cuidador. Es por eso que se puede decir que la sobrecarga que experimenta
el cuidador es una respuesta multidimensional al estrés fisico, emocional, psicologico,

social y financiero asociado con el cuidado diario y prolongado en el tiempo de una PCEM.

Por otro lado, se ha visto que a medida que la trayectoria incierta de la enfermedad
avanza, podria ser beneficioso para los cuidadores tratar asuntos relacionados con sus
necesidades percibidas no satisfechas. Estos cuidadores quieren entender la enfermedad y
saber qué pasa durante su progreso para prepararse y anticiparse a futuras situaciones, a la
vez que tratar las preocupaciones sobre el final de vida no s6lo de la PMcEM sino también

las del propio cuidador.



Ademas, debido a que se ha visto que un alto porcentaje de los cuidadores
informales de una PMcEM era el conyuge (mayormente hombre), cabe remarcar la
importancia de reconocer su papel y comprender el estrés, la sobrecarga, las
preocupaciones y las experiencias de los cuidadores conyugales para proporcionar

servicios e intervenciones adecuados.

Es por todo eso que he quiero remarcar la importancia de abordar las necesidades
de salud mental y atencion emocional de los cuidadores de una PMcEM vy enriquecer su
calidad de vida a través del asesoramiento psicolégico y de una educacion adecuada sobre

aspectos e inquietudes que tengan acerca de la enfermedad.



5.3. Articulos sobre intervenciones con cuidadores

Intervencion

Finlayson,
Preissner, y
Garcia (2009)

Examinar los
resultados y los
beneficios
informados de un
programa
psicoeducativo
para cuidadores
de PcEM llamado
“Como enfrentar
los desafios de la
EM”.

Reino Unido

n=19

Enfoque de método
mixto: disefio
pre-experimental

(evaluar los resultados y
el logro de los objetivos,

realizado durante las 2
semanas pre y post

intervencion), recogida

cualitativa de datos
(determinar los

beneficios informados y
la utilidad del programa,

realizado durante los

ultimos 30 minutos de la

ultima sesion del
programa).

5 sesiones grupales

presenciales de 2 horas

durante 5 semanas.
En cada sesion, los
participantes recibian
una breve sesion
educativa, debates,

actividades practicas y

tareas para resolver en
casa.

En la evaluacion de los

resultados, mostraron
mejoras significativas
de los instrumentos
cuantitativos
administrados
(“Preparacion para el
cuidado”, “Asistencia
practica” y
“Reformulacion
positiva”).

En los beneficios
informados, los
participantes
proporcionaron

3

comentarios positivos.
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Khazaeili,
Zargham,
Mohamadkhani,
y Mirzahoseini
(2019)

Pahlavanzadeh,
Dalvi-Isfahani,
Alimohammadi,
y Chitsaz (2015)

Investigar el
efecto de la
Intervencion
basada en el
Mindfulness a
través de una
aplicacion de
conferencia web
sobre la
reduccion de la
ansiedad, la
depresion y la
sobrecarga de los
cuidadores de
pacientes con
EM.

Iran

Identificar el
efecto de un
programa
psicoeducativo
grupal en la
sobrecarga de los
cuidadores
familiares de
PcEM.

Iran

n=30
Estudio
cuasi-experimental.

El grupo de tratamiento
recibio 8 sesiones de
Intervencion basada en
el Mindfulness de 2
horas a través de
conferencias web en el
que recibian notas

educativas y archivos de

audio.
El grupo control no
recibid tratamiento.

La evaluacion se realizod
antes, justo después y un

mes después de la
intervencion.

n=70

Ensayo clinico aleatorio.

Durante 6 semanas, el
grupo control (n=35)
recibia un folleto
educativo y un CD con
técnicas de relajacion,
control de lairay la
tension.

Durante 6 semanas, el
grupo experimental
(n=35) asistiaa 7

sesiones psicoeducativas

de 90 minutos, ademas
al final de cada sesion

recibian el folleto y el

CD.

La evaluacion se realizd

antes de empezar la
intervencion, justo al
acabar las siete sesiones
y un mes después de
finalizar.

Diferencias
significativas en las
puntuaciones de
ansiedad y sobrecarga
de los cuidadores.

Las puntuaciones para
la depresion también
disminuyeron, pero no
fueron significativas.

Disminuciéon
significativa de la
sobrecarga de los
cuidadores familiares
en las evaluaciones
hechas justa al acabar
las sesiones y un mes
después. Ademas, las
puntuaciones medias de
sobrecarga en estos
cuidadores mostraron
una reduccion
significativa.

Tabla 4. Autor, objetivo, metodologia/intervencion y conclusiones de articulos sobre intervenciones con

cuidadores.



Finlayson et al. (2009) quisieron evaluar el programa educativo “Como enfrentar
los desafios de la EM” hecho en cuidadores de personas que estan envejeciendo con EM.
Formaron cinco grupos con tres participantes y un grupo con cuatro participantes, y en
cada sesion se les proporcionaba una breve sesion educativa, debates, actividades practicas
y tareas para resolver en casa. Al valorar los resultados y el logro de los objetivos del
programa, s6lo mostraron mejoras significativas en tres de los instrumentos cuantitativos
administrados: las subescalas “Asistencia técnica” y “Reformulacion positiva” del
Inventario de Afrontamiento en el cuidado de la EM, y la Escala de Preparacion para el
cuidado. Referente a determinar los beneficios informados y la utilidad del programa a
partir de la recogida cualitativa, los participantes proporcionaron comentarios positivos y,
en su mayor parte, informaron que el contenido era relevante, la duracion del programa
apropiada y que les gustaba la combinacion de discusion, ensefianza tedrica y actividades.
Ademas, enfatizaron el valor de interactuar y aprender de otros cuidadores para desarrollar

estrategias efectivas de resolucion de problemas y obtener el apoyo de sus compaifieros.

Pahlavanzadeh et al. (2015) hicieron un ensayo clinico aleatorio en el que el grupo
control recibia un folleto educativo y un CD con técnicas de relajacion, control de la ira 'y
la tensién durante seis semanas, y el grupo experimental asistia a siete sesiones
psicoeducativas de noventa minutos durante seis semanas, en donde al final de cada sesion
recibian también el folleto y el CD. Quisieron evaluar la sobrecarga de los cuidadores
familiares antes de empezar la intervencion, justo al acabar las siete sesiones y un mes
después de finalizar, y obtuvieron en el grupo experimental una reduccion significativa de
las puntuaciones obtenidas justo al acabar las siete sesiones y un mes después. Ademas, las
puntuaciones medias de sobrecarga en estos cuidadores mostraron una reduccidon
significativa. Por otro lado, en el grupo control se observd una reduccion gradual de
sobrecarga en los tres momentos evaluados, aunque no fue un valor significativo. Los
autores hacen hincapié en el soporte del folleto educativo y el CD para acompanar las
sesiones psicoeducativas grupales, y asi prevenir y reducir la sobrecarga en los cuidadores

familiares.



Khazaeili et al. (2019) realizaron un estudio cuasi-experimental en el que el grupo
de tratamiento recibié ocho sesiones de Intervencion basada en el Mindfulness de dos
horas a través de conferencias web en el que recibian notas educativas y archivos de audio,
y el grupo control no recibi6 tratamiento. La evaluacion se realiz6 antes, justo después y un
mes después de la intervencion. Los resultados mostraron diferencias significativas en las
puntuaciones medias de ansiedad y de sobrecarga entre el grupo de tratamiento y el grupo
control. No obstante, no se obtuvo diferencias significativas entre las puntuaciones medias
para la depresion en ninguno de los tres tiempos evaluados, aunque si se observo una
disminucion de las puntuaciones. Es por eso que los autores concluyeron diciendo que la
Intervencion basada en el Mindfulness a partir de ocho sesiones muestran una reduccion de

la ansiedad, la depresion y la sobrecarga en el cuidador.

Conclusiones

Las intervenciones para cuidadores de PcCEM encontradas en la revision son de
orientacion psicoeducativa o basada en el Mindfulness, con una temporalidad de entre
cinco y ocho sesiones, cada una de ellas con una duracion de entre 90 y 120 minutos. Las
intervenciones psicoeducativas son presenciales, formadas por un grupo de entre tres,
cuatro o treinta y cinco participantes; la intervencion basada en el Mindfulness se realiza a

través de la web.

Las intervenciones psicoeducativas han logrado demostrar la disminucion de la
sobrecarga de los cuidadores, y mostrar mejoras en los aspectos de preparacion sobre la
enfermedad, mejorar la bisqueda de mas asistencia practica después de la intervencion y
ser mas propensos en replantear sus experiencias de cuidado de manera positiva. Por otro
lado, la intervencion basada en el Mindfulness ha demostrado disminuir la sobrecarga, la
ansiedad y la depresion del cuidador, pero solo la sobrecarga y la ansiedad han mostrado

valores significativos.



6. DESARROLLO DEL PROGRAMA

DE INTERVENCION

6.1. Orientacion de la intervencion

El programa de intervencion que presento a continuacion es de orientacion

psicoeducativa. No obstante, cabe destacar la presencia de una base multicomponente,
donde ademas de los factores educativos que tratan temas esenciales del cuidado de una
PMCcEM, se van a tener en cuenta factores de soporte emocional para los cuidadores,
actividades que fomenten el bienestar e, indirectamente, va a favorecer las relaciones

sociales positivas entre ellos.

Comunmente, las intervenciones educativas proporcionan informacion sobre la
enfermedad, sus consecuencias y el manejo de diversos problemas, impartiendo esta
informacién de forma progresiva y estructurada. En esta intervencion psicoeducativa se va
a informar al cuidador sobre las dificultades mas comunes por las que atraviesan, entre los
que destacan temas como la evolucion de la enfermedad, problemas de salud
(incontinencia, movilidad, etc.) o los recursos sociales existentes, entre otros. Ademas,
también ofrece posibles soluciones, estrategias y habilidades para hacer frente a estos

problemas.

6.2. Aspectos formales

Tipologia de la intervencion

Se presenta la modalidad grupal para el desarrollo de esta intervencion, con la
finalidad de buscar la interaccion y el apoyo mutuo entre los cuidadores asistentes. Para

favorecer la dindmica de cada sesion, el grupo estara formado entre 8 y 10 participantes.
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Agentes implicados

El grupo de profesionales que van a impartir esta intervencion estard formado por

un psicogerontdlogo y por un enfermero especializado en el area de la EM.

Los participantes beneficiarios de este programa de intervencion seran seleccionados

e incluidos segun los criterios presentados en la Tabla 5.

* Ser el cuidador principal, con mas de 18  * Cuidadores de personas con otras

afios, de una persona con EM mayor de patologias distintas a la EM.
50 anos.  Ser el cuidador formal, es decir, estar

* Ofrecer soporte fisico, emocional y/ remunerado por desempefiar las tareas de
instrumental minimo 60 minutos al dia a soporte a la persona con EM.

una persona mayor con EM.

Tabla 5. Criterios de inclusion y exclusion de los participantes del programa de intervencion.

Captacion de los participantes

La divulgacion del programa y su posterior captacion de participantes se va a
presentar en distintos centros donde dedican su actividad a prestar asistencia sanitaria a las
PcEM. En especial, podemos encontrar en Barcelona el Centre d’Esclerosis Multiple de
Catalunya (Cemcat) o la Fundacio Esclerosis Multiple (FEM), entre los mas conocidos.
Ademas, en los grandes hospitales de la ciudad también encontramos dentro del servicio de

neurologia unidades médicas dedicadas a esta especialidad.

Al contactar con estos centros y unidades médicas va a ser posible presentar el

programa y poder localizar a futuros participantes cuidadores de PMcEM.

Formato y numero de sesiones

Se plantea una intervencion de 8 sesiones con una duracion de 120 minutos y de

periodicidad semanal.
Cada sesion aparece estructurada de la siguiente manera:

» Repaso de la sesion anterior y entrega del folleto informativo con el contenido a

tratar en la sesion actual.



» Revision de las tareas para casa de la sesion anterior.

» Contenidos tedricos de la sesion.

* Ejercicios para realizar durante la sesion.

* Descripcion de las tareas para casa.

En la Figura 2 se presenta el cronograma del Programa de Intervencion

Psicoeducativo.

enero 2020

febrero 2020

marzao 2020

abril 2020

Del 27 al
3

10 17 24

2 9 16

23

Del 20 al
24

Evaluacion previa a la
intervencion.

Comprender la EM.

Habilidades de solucién
de problemas.

Habilidades para
gestionar la
imprevisibilidad de la
EM.

Incrementar la
realizacion de
actividades gratificantes.

Conocer los recursos
comunitarios.

Planificar y pensar en el
futuro.

Evaluacion posterior a la
intervencion.

Sesion 2 Sesion 3

Sesian 4

Sesion 5

Sesién 6

Sesion 7

Figura 2. Cronograma del Programa de Intervencion.

Los objetivos que planteo a continuacion estan dirigidos a satisfacer las necesidades

no satisfechas del cuidador informal de una PMcEM, extraidas a partir del andlisis

realizado en el apartado 5 de este trabajo.

Los objetivos para el Programa de Intervencion son los siguientes:




Objetivo general

Promover el bienestar y la CVRS de los cuidadores informales de personas

mayores con EM mediante una intervencion psicoeducativa.

Objetivos especificos

1. Transmitir conocimientos acerca de la EM para fomentar su comprension,

especialmente los relacionados con las personas mayores.

2. Disminuir la percepcion de carga generada por situaciones cotidianas que

implican tomar decisiones o responsabilidades en las AVD de la PMcEM.

3. Reducir los niveles de ansiedad que se ocasionan al hacer frente a la

variabilidad, la imprevisibilidad y el potencial de progresion de la EM.

4. Prevenir o disminuir la sintomatologia depresiva producida por el cuidado

diario y prolongado en el tiempo de una PMcEM.

Para poder valorar la progresion de la sintomatologia en los cuidadores de PMcEM,
se van a realizar evaluaciones en dos tiempos distintos: la semana previa al inicio del

Programa de intervencion y un mes después de su finalizacion.

Tal como se observa en la Tabla 6, para cada objetivo marcado se plantea un
instrumento de evaluacion (detallar que los cinco instrumentos de evaluacion se encuentran

presentados en los anexos de este trabajo).



General Promover el bienestar y la CVRS Caregiver Health-Related Quality
de los cuidadores de PMcEM Of Life in Multiple Sclerosis

mediante una intervencion (CAREQOL-MS; Benito-Leon et
psicoeducativa. al., 2011).

Especifico 1 Trasmitir conocimientos acerca  Cuestionario propio sobre
de la EM para fomentar su conocimientos generales de la

comprension, especialmente los  EM.
relacionados con las personas

mayores.

Especifico 2 Disminuir la percepcion de carga Escala de Sobrecarga del
generada por situaciones Cuidador (CBI; Zarit, Reever, y
cotidianas que implican tomar Bach-Peterson, 1980; en su
decisiones o responsabilidades en adaptacion al espafiol por Martin
las AVD de la PMcEM. et al., 1996).

Especifico 3 Reducir los niveles de ansiedad  Inventario de Ansiedad de Beck
que se ocasionan al hacer frente a (BAI; Beck, Epstein, Brown y
la variabilidad, la Steer, 1988; en su adaptacion al
imprevisibilidad y el potencial de espafiol por Magéan, Sanz y
progresion de la EM. Garcia-Vera, 2008).

Especifico 4 Prevenir o disminuir la Inventario para la Depresion de
sintomatologia depresiva Beck-Segunda edicion (BDI-II;

producida por el cuidado diario y Beck, Steer, y Brown, 1996; en su
prolongado en el tiempo de una  adaptacion al espafiol de Sanz,
PMcEM. Perdigon, y Vazquez, 2003).

Tabla 6. Objetivo, descripcidn y evaluacién del Programa de intervencion.

Caregiver Health-Related Quality Of Life in Multiple Sclerosis

Cuestionario autoadministrado para valorar la CVRS en el cuidador de un paciente
con EM. Consta de 24 items agrupados en cuatro subescalas: salud general/sobrecarga
fisica, impacto social, impacto emocional y necesidad de ayuda/reacciones emocionales. El
cuestionario recoge a través de 24 items todos aquellos temas y situaciones inherentemente
ligadas al cuidado de esta enfermedad y que se traducen en un impacto en el dominio
fisico, mental o social del cuidador. Cada item recoge una situacion vinculada al cuidado
de la PcEM, y para cada uno de ellos el cuidador debe indicar el grado por el que se ha
visto afectado a través de una escala Likert de 5 puntos (desde “1” nunca a “5” siempre).

La suma de las puntuaciones individuales de los items proporciona la puntuacion final, que



oscila entre 24 y 120 puntos. A mayor puntuacion obtenida, peor sera calidad de vida del

cuidador de una PcCEM (Benito-Leon et al., 2011).

Cuestionario propio sobre conocimientos generales de la EM

Cuestionario autoadministrado de 15 items que hacen referencia a conceptos
generales sobre la EM que se dan a lo largo de la evolucion de la enfermedad. Para cada
item existe la opcion de respuesta verdad o falso. Los items 3, 5, 9, 10, 12, 13 y 15 se
puntiian con valor 1 para la categoria Verdad y los items 1,2, 4, 6, 7, 8, 11 y 14 se puntian
con valor 1 para la categoria Falso. Para mostrar mayores conocimientos sobre la
enfermedad, la puntuacion obtenida posterior a la intervencion tendrd que ser mayor a la

obtenida en la fase previa.

Escala de Sobrecarga del Cuidador

Instrumento autoadministrado que explora los efectos negativos de una situacion de
cuidar a un enfermo cronico sobre el cuidador en distintas areas de su vida: salud fisica,
psiquica, actividades sociales y recursos econdmicos. Consta de 22 items que evaluan las
repercusiones negativas sobre determinadas areas de la vida asociadas a la prestacion de
cuidado. Para cada una de ellas, el cuidador tiene que indicar la frecuencia con la que se
siente, utilizando una escala tipo Likert con 5 posibles respuestas que varian desde 1
(nunca) a 5 (casi siempre). La puntuacion total es la suma del rango de todos los items, que
oscila entre 21 y 105. La puntuacion total inferior a 46 es interpretada como ausencia de
sobrecarga”, para las puntuaciones totales entre 46 y 56 se interpreta una sobrecarga leve, y
para las puntuaciones totales superiores 56 se interpreta sobrecarga intensa. En este trabajo

se ha utilizado la version espafiola adaptada por los autores Martin et al. (1996).

Inventario de Ansiedad de Beck

Inventario autoadministrado que evalua diversos sintomas de ansiedad, en
particular los relativos a los trastornos de angustia o panico y ansiedad generalizada. Los
sintomas hacen referencia a la ultima semana y al momento actual. Contiene 21 items y

utiliza una escala tipo Likert de 4 puntos donde cada item se puntua de 0 (Nada en



absoluto) hasta 3 (Severamente, casi no podia soportarlo). La puntuacion total es la suma
de las respuestas de todos los items, que varia de 0 a 63. La interpretacion de las
puntuaciones se define por diferentes niveles de gravedad de sintomatologia ansiosa: 0-7
indica ansiedad minima, 8-15 ansiedad leve, 16-25 ansiedad moderada y 26-63 ansiedad
grave (Beck y Steer, 1993). Las propiedades psicométricas de este inventario han sido
evaluadas en muestras espaiolas en la poblaciéon en general por Magan, Sanz, y

Garcia-Vera (2008).

Inventario de Depresion de Beck-11

Inventario autoadministrado que proporciona una medida de la presencia y de la
gravedad de la sintomatologia depresiva. Contiene 21 items y en cada uno de los items la
persona tiene que elegir, entre un conjunto de cuatro alternativas ordenadas de menor a
mayor gravedad, la frase que mejor describe su estado durante las Gltimas dos semanas
incluyendo el dia en que completa el instrumento. Cada item se valora en una escala Likert
de 4 puntos, de 0 a 3, excepto los items 16 (cambios en el patron de suefio) y 18 (cambios
en el apetito) que contienen 7 categorias también puntuadas de 0 a 3. Si una persona ha
elegido varias categorias de respuesta en un item, se toma la categoria la que corresponde
la puntuacion mads alta. Las puntuaciones minima y maxima en el test son 0 y 63. Se
establecen cuatro grupos en funcion de la severidad de los sintomas depresivos: 0-13
indica minima depresion, 14-19 depresion leve, 20-28 depresion moderada y 29-63
depresion grave. Ha sido empleada la version espafiola en poblacion general adaptada por

Sanz, Perdigén, y Vazquez (2003).

Las estrategias y técnicas de intervencion utilizadas para desarrollar este programa
de intervencidn son la informacioén, las dindmicas en grupo y las actividades individuales,
la relajacion, la técnica de solucion de problemas, estrategias de afrontamiento, la
reestructuracion cognitiva, estrategias de comunicacion asertiva y la programacion de

actividades gratificantes.



Tal como ya se ha explicado, al inicio de cada sesion se hace entrega de un folleto
informativo donde los participantes pueden leer, entre otros conceptos, una breve
descripcion de las estrategias y las técnicas que se van a tratar junto con una explicacion de
su utilidad. Ademas, durante la sesion se van a explicar de forma sencilla los conceptos

fundamentales de cada técnica y los procedimientos para aplicarla.

Informacion

Informar sobre conceptos de la EM, tales como la etiologia, las formas evolutivas o
los sintomas de la enfermedad, ademas de abordar aspectos relacionados con los cambios
mas significativos que acompafian a la persona con EM que estd envejeciendo. También
dar a conocer los recursos comunitarios y los principales servicios sociales de los que

puede beneficiarse tanto la PCEM como su familia.

Dinamicas en grupo y actividades individuales

Mediante los distintos ejercicios que se proponen en cada sesion y con las tareas
para casa se van a trabajar los conceptos que se desarrollan en cada sesion para facilitar su
comprension y su aplicacion, y ademds también se va a ofrecer un tiempo para dudas y

consultas que podran ser resueltas de manera individual y grupal.

Relajacion
Para ensefiar a los cuidadores como entrenar la relajacion, se van a emplear dos

técnicas que se pueden practicar de forma paralela: respiracion abdominal o diafragmatica

y relajacion muscular progresiva.

La respiracion abdominal o diafragmatica consiste en una respiracion muy lenta,
regular y diafragmadtica, que permite una mayor expansion pulmonar y oxigenacion. Esta
respiracion a partir del control voluntario de la respiracién consta de cuatro pasos:
inspiracion, pausa manteniendo los pulmones inflamados, expiracion, y pausa estando los

pulmones en reposo (Vazquez, 2001).

La relajacion muscular progresiva propuesta por Jacobson (1929) es un método de

caracter fisioldgico que permite establecer un control voluntario de la tension distension



favoreciendo la relajacion profunda. A través de las tres fases que propone el modelo
(tensidn-relajacion, repaso mental de las partes tensionadas y relajadas, y relajacion mental
a partir de un pensamiento agradable), los cuidadores van a entrenarse en una relajacion

progresiva y de forma gradual.

Ademas, también se les va a comentar brevemente algunas recomendaciones para
llevar a cabo las técnicas de relajacion y al final de cada sesion se les propondra que

realicen los ejercicios en casa 2 veces al dia durante 5 minutos.

Técnica de solucion de problemas

Esta técnica estd basada en los principios del modelo de solucion de problemas
propuesto por Houts, Nezu, Nezu y Bucher (1996), en la que la orientacion del problema se
dirige en el cuidado familiar y en como el cuidador ve el rol del cuidador y sus
expectativas para cumplir ese rol con éxito. De este modo, se pretende ensefiar al cuidador
a enfrentarse a situaciones problematicas diarias que surgen del cuidado a una persona con
una enfermedad neurodegenerativa y de la vida en familia, ayudandole a crear una
variedad de alternativas para poder encontrar opciones mas efectivas a ese problema
planteado. Los contenidos que se van a tratar para aplicar esta técnica, en orden
cronologico y durante dos sesiones, son: identificar y definir el problema, formulacion del
problema, establecer metas, generacion de soluciones alternativas, toma de decisiones,

puesta en practica y verificacion de la solucion escogida.

Estrategias de afrontamiento

A partir del modelo Coping with caregiving propuesto por los autores
Gallagher-Thompson, Gray, Dupart, Jimenez y Thompson (2008) se plantea el aprendizaje
de habilidades cognitivas y conductuales e incluye la oportunidad de practicar y
personalizar el material en cada sesion. Como resultado, a partir de estrategias de
afrontamiento centradas en el problema se va a plantear a los cuidadores afrontar y resolver

las demandas y los conflictos asociados directa o indirectamente al cuidado.

De esta manera se va a tratar, entre otros, la posibilidad de buscar ayudas en el

cuidado externas al nucleo familiar, la planificacion del uso de los servicios formales o



como tratar las decisiones médicas al final de la vida junto con la PMcEM. Con estas
estrategias, hacer frente a planteamientos de vida del cuidador o de la persona con EM
puede ser clave para mantener la mejor relacion posible entre ellos a lo largo de la

evolucion de la enfermedad.

Reestructuracion cognitiva

En este trabajo se plantea una adaptacion del Modelo cognitivo de Beck (1964),
centrado en la problematica presente y con la finalidad de resolver problemas actuales y
modificar el pensamiento y las conductas disfuncionales. Segun este modelo, todas las
perturbaciones psicologicas tienen en comun una distorsion del pensamiento y este influye
en el estado de 4nimo y en la conducta de los cuidadores. Es por eso que ayudar a los
cuidadores a hacer una evaluacion realista y su consiguiente modificacion del pensamiento

puede producir una mejoria en sus estados de animo y comportamientos.

A esta reestructuracidon cognitiva consistente en tomar conciencia de las
autoafirmaciones erroneas se afiade un ultimo aporte de la Terapia racional
emotivo-conductual (Lega, Caballo y Ellis, 1997), la técnica del debate o cuestionamiento.
Este debate tiene el proposito de ensefar al cuidador a utilizar el método cientifico para el
analisis de su pensamiento irracional una vez que he identificado las ideas racionales de las
irracionales. A través del cuestionamiento se ayuda al cuidador a detenerse y pensar, con el

objetivo de brindarle herramientas para interiorizar una nueva filosofia.

Asi pues, se va a plantear un modelo de
Situacion-Pensamiento-Consecuencias-Debate que va a ensefiar a los cuidadores a
resignificar una situacion inicial para cambiar su efecto emocional. Mediante la
presentacion de situaciones reales de su dia a dia, se les va a guiar en la tarea de identificar
aquellos sentimientos y pensamientos irracionales que les hacen reaccionar con unas
determinadas conductas. Por otro lado, también se va a ayudar a cambiar estos
pensamientos por otros mas eficaces y que ayuden a los cuidadores a adoptar conductas

que les hagan sentirse mejor.



Estrategias de comunicacion asertiva

La conducta asertiva se construye a través de la escucha activa, de decir lo que uno
piensa y de mostrar los deseos de forma clara y directa (Pastor, 2006). A partir de
habilidades que ayuden al cuidador a llevar una conversacion madura y respetuosa, les va a
permitir mejorar sus habilidades personales y sociales, a la vez que les ayudara a controlar
mejor los impulsos o la rabia que pueden venir ligadas a un cuidado constante y duradero
en el tiempo. Especificamente, se va a tratar brevemente la técnica del disco rayado, la
técnica de la rendicion simulada, la técnica de la pregunta asertiva, la técnica del acuerdo
asertivo y la técnica de ignorar. Contar con estas herramientas de comunicacion puede
contribuir a mejorar la relacion de cuidador con respeto a la persona cuidada, con los
familiares o con aquellas personas que desconocen o no comprenden la situacion ni del

cuidador ni de la PMcEM.

Programacion de actividades gratificantes

Mediante la activacion conductual centrada en incrementar la frecuencia de
actividades placenteras y exposicion a eventos agradables (Lewinsohn y Graf, 1973) se va
a proponer a los cuidadores la programacion de actividades para realizar junto a la PMcEM
y sin ella que les sean faciles, gratificantes, graduales y que estén bien planificadas para
romper una posible dindmica de inactividad en su dia a dia. Con esto se pretende que los
cuidadores dejen de lado el rol de cuidador informal para volver a adoptar el rol de
conyuge/pareja/hijo/amigo e incrementen aquellos momentos agradables de ocio y tiempo

libre que de forma indirecta puede contribuir a mejorar el estado de dnimo.



Sesion 1

Objetivo: Comprender la Esclerosis Multiple.

Contenidos:
Actividad de inicio

5 min * Dar la bienvenida y generar un entorno agradable.

* Presentacion del Programa de intervencion y de los profesionales.
* Entrega del folleto informativo de la sesion 1.

10 min  * Presentacion de cada participante.

- ¢(Cémo me llamo? ;A quién cuido? ;Desde hace cuanto tiempo?
(Qué expectativas tengo de este programa?

Actividad de desarrollo

5 min Ejercicio: Cada participante explica y define brevemente qué
es para ¢l/ella la Esclerosis Multiple.

40 min  + ;Qué es la Esclerosis Multiple?
- Conceptos basicos: definicion, etiologia, factores de riesgo,
formas evolutivas, sintomas y tratamientos actuales.

5 min Ejercicio: Debatir sobre el concepto de envejecer con
Esclerosis Multiple.
30 min + Cambios significativos que acompaiian a la PcCEM durante la vejez.

- Deterioro de la movilidad, problemas psicologicos, alteracion
del funcionamiento cognitivo, disfuncidn vesical e intestinal,
enfermedades comorbidas y otras afectaciones (deficiencias en
el sueflo, problemas de comunicacion).

Actividad de cierre

10 min « Ronda de preguntas y dudas sobre los conceptos que se han tratado
en la sesion.

10 min  « Breve entrenamiento en relajacion.

- Entrenamiento en respiracion abdominal o diafragmatica.

- Entrenamiento en relajacion muscular progresiva.
5min  * Resumen de la sesion.

Tarea para casa

Hacer una lista con aquellos sintomas mas relevantes de la PMcEM a su
cargo a los que se enfrentan durante la semana.



Practicar el entrenamiento en respiracion abdominal y relajacion
muscular.

Sesion 2

Objetivo: Habilidades de solucion de problemas ().

Contenidos:

Actividad de inicio
S5min < Repaso de la sesion anterior.
* Entrega del folleto informativo de la sesion 2.
10 min  « Revision de la tarea anterior.

- Cada participante comenta al grupo aquellos sintomas de la
PMCcEM con los que se encuentra en su dia a dia.

Actividad de desarrollo

30 min e« Los sintomas remitentes-recurrentes o los progresivos.
* Detallar y explicar los sintomas mas frecuentes en la EM.

- Espasticidad, fatiga, alteracion del equilibrio, alteracion de la
marcha, alteraciones respiratorias, alteraciones esfinterianas,
deterioro cognitivo.

15 min

Ejercicio: Debatir los problemas que los cuidadores perciben
que les generan en su dia a dia cuando se manifiestan algunos
de estos sintomas en la PMcEM a la que ayudan.

40 min < Presentar la técnica de Solucion de problemas.
* Identificar y definir el problema.

- Clarificar la naturaleza del problema y recopilar informacion.
* Formulacion del problema.

- Formulacién concreta del problema, descomponer el problema e
identificar la meta.

5 min Ejercicio: formular correctamente y descomponer 3 problemas
que proponen los profesionales: (1) Problema médico de la
PMCcEM, (2) Problema médico del cuidador, (3) Problema de
falta de tiempo diario en el cuidador.

Actividad de cierre

10 min * Ronda de preguntas y dudas sobre los conceptos que se han tratado

en la sesion.

5 min * Resumen de la sesion.

Tarea para casa



Elaborar una lista con problemas diarios y utilizar estos pasos para
contrarrestar las interpretaciones subjetivas del problema.
Practicar el entrenamiento en respiracion abdominal y relajacion
muscular.

Sesion 3
Objetivo: Habilidades de solucion de problemas (1I).
Contenidos:

Actividad de inicio

5 min * Repaso de la sesion anterior.
* Entrega del folleto informativo de la sesion 3.
10 min  * Revision de la tarea anterior.
- Cada participante comenta al grupo un problema planteado
durante la semana, su descomposicion y la meta.

Actividad de desarrollo

40 min  « Establecer metas.
- Pautas para establecer metas especificas, realistas y concretas.

- Reenfocar el problema (;qué se quiere alcanzar resolviéndolo?).
* Generacion de soluciones alternativas.
- Principios para una generacion de soluciones alternativas
productiva (cantidad, variedad).

10 min Ejercicio: Realizar en grupo una lluvia de estrellas para
generar soluciones alternativas a los 3 problemas planteados en
la sesion 2.

30 min * Toma de decisiones.

- (Ventajas e inconvenientes? ;Cudl es la mas adecuada?

Aplicacion y puesta en practica de la solucion escogida.
Verificacion de la solucion escogida.

10 min Ejercicio: Individualmente pensar en la toma de decisiones
para un problema propio y exponer al grupo la solucion.

Actividad de cierre

10 min « Ronda de preguntas y dudas sobre los conceptos que se han tratado
en la sesion.

5 min * Resumen de la sesion.

Tarea para casa



Puesta en practica de la solucion elegida para uno de los problemas
diarios comentado durante la sesion.

Practicar el entrenamiento en respiracion abdominal y relajacion
muscular.

Sesion 4

Objetivo: Habilidades para gestionar la imprevisibilidad de la Esclerosis Multiple (I)

Contenidos:

Actividad de inicio
5 min * Repaso de la sesion anterior.
* Entrega del folleto informativo de la sesion 4.

10 min * Revision de la tarea anterior.

- (Cada participante comenta al grupo la puesta en practica del
entrenamiento en Solucion de problemas de las ltimas dos
semanas: ;como lo ha logrado?, ;cémo se ha sentido?

Actividad de desarrollo

30 min e« Introducir la comunicacidn pasiva, asertiva y agresiva.
* Estrategias para ser asertivo.
- Técnica de ignorar, disco rayado, rendicion simulada, pregunta
asertiva y acuerdo asertivo.
10 min Ejercicio: Exponer distintas situaciones y debatir en grupo
como seria dar una respuesta a partir de las técnicas explicadas.
40 min

* Reconocer los sentimientos y las respuestas ante la
imprevisibilidad de la EM.

- (Qué hacer ante las distintas situaciones?

- Identificar las situaciones, los pensamientos, los sentimientos y
las conductas.

» Presentar el Modelo de Situacidon-Pensamiento-Consecuencias.

» Una misma situacion, distintas consecuencias.

- Los pensamientos (creencias) como determinantes de las
consecuencias (conductas y sentimientos).

10 min Ejercicio: Se propone una situacion (acontecimiento

activador) e individualmente pensar en distintos ejemplos
pensamiento-consecuencias, exponer al grupo y debatir.
Actividad de cierre
10 min

* Ronda de preguntas y dudas sobre los conceptos que se han tratado
en la sesion.

5 min * Resumen de la sesion.



Tarea para casa

Practicar la comunicacion asertiva.
Practicar el entrenamiento en Solucion de problemas.

Practicar el entrenamiento en respiracion abdominal y relajacion
muscular.

Sesion 5

Objetivo: Habilidades para gestionar la imprevisibilidad de la Esclerosis Multiple (II).

Contenidos:

Actividad de inicio

5 min * Repaso de la sesion anterior.
 Entrega del folleto informativo de la sesion 5.

10 min ¢ Revision de la tarea anterior.

- Cada participante comenta al grupo la puesta en practica de la
comunicacion asertiva.

Actividad de desarrollo

40 min < Identificar los pensamientos irracionales.
 Presentar el nuevo esquema de
Situacion-Pensamiento-Consecuencias-Debate.
- Rebatir los pensamientos negativos y buscar otros mas eficaces
(evidencias a favor y en contra).

- Cambiar nuestros pensamientos para adoptar conductas mas
eficaces y sentirse mejor.

10 min Ejercicio: Ante el ejemplo
Situacion-Pensamiento-Consecuencias del dia anterior,
desarrollar evidencias a favor y en contra (Debate), qué nuevos
pensamientos y consecuencias se generan, y comentarlo en
grupo.

30 min * Aprender a reconocer las situaciones relacionadas con el cuidado
que pueden requerir asistencia y apoyo externo.
» Consejos para comunicarse eficazmente.

10 min Ejercicio: Identificar situaciones que requieran asistencia y
apoyo externo y practicar como pedir ayuda.

Actividad de cierre

10 min  + Ronda de preguntas y dudas sobre los conceptos que se han tratado
en la sesion.

5 min * Resumen de la sesion.



Tarea para casa

Practicar la comunicacion asertiva y eficaz para pedir ayuda para pedir
ayuda en una tarea concreta.

Practicar el entrenamiento en Solucion de problemas.

Practicar el entrenamiento en respiracion abdominal y relajacion
muscular.

Sesion 6

Objetivo: Incrementar la realizacion de actividades gratificantes.

Actividad de inicio

S5min  « Repaso de la sesion anterior.
* Entrega del folleto informativo de la sesion 6.

10 min * Revision de la tarea anterior.

- Cada participante comenta al grupo la puesta en practica de la
comunicacion asertiva y eficaz para pedir ayuda en una tarea.
Actividad de desarrollo

35min <« ;Qué es el ocio y el tiempo libre?

- El impacto del ocio en el estado fisico, emocional y psicologico.
* Definir e identificar una actividad gratificante.

- Empezar con algo pequefio, simple y realista.
- Que puedan aumentarse en frecuencia.
- Que aporten una alta satisfaccion a uno mismo.

10 min Ejercicio: Generar un listado de actividades gratificantes para

hacer junto a la PMcEM vy sin ella que se hacian anteriormente,
las que se hacen en la actualidad y las que le gustaria hacer a
partir de ahora.

35min -« Estrategias para planificar actividades gratificantes en el dia a dia.

- De la lista semanal a la realizacion diaria.

 Aprender a identificar el estado de animo asociado a cada
actividad gratificante.

- (Qué actividades me aportan un estado de animo mas bajo o
mas alto?

10 min Ejercicio: Generar un listado de actividades agradables para
realizar durante la semana y trasladar las actividades a cada dia

de la semana de manera realista. Exponer al grupo.
Actividad de cierre

10 min « Ronda de preguntas y dudas sobre los conceptos que se han tratado

en la sesion.



5 min * Resumen de la sesion.
Tarea para casa

Realizar las actividades gratificantes planificadas.

Practicar la comunicacion asertiva y eficaz para pedir ayuda.
Practicar el entrenamiento en Solucion de problemas.

Practicar el entrenamiento en respiracion abdominal y relajacion
muscular.

Sesion 7
Objetivo: Conocer los recursos comunitarios.
Contenidos:

Actividad de inicio

5 min * Repaso de la sesion anterior.
* Entrega del folleto informativo de la sesion 7.

10 min * Revision de la tarea anterior.
* Cada participante comenta al grupo la puesta en practica de las
actividades agradables planificadas.

Actividad de desarrollo

10 min Ejercicio: Identificar y enumerar diferentes profesionales y
recursos sanitarios a los que se puede pedir ayuda externa.

40 min  * /A qué ayudas pueden acceder y donde solicitarlas?
* Grado de discapacidad.
- % de discapacidad, baremo de movilidad y baremo de 3? persona.
* Ley de dependencia.
» Ayudas y prestaciones econdmicas.

- Pensiones y prestaciones.

5 min Ejercicio: Enumerar diferentes centros y fundaciones de EM, y
los servicios a los que se han acogido.

35min * Los Recursos Sociales.

- Servicios basicos de atencidn social primaria, servicios de
atencion domiciliaria, la teleasistencia, servicio de transporte
adaptado, tarjeta de aparcamiento de vehiculos para personas con
movilidad reducida, descuentos municipales para personas con
discapacidad.

* Los centros y asociaciones de Esclerosis Multiple, y sus servicios.

Actividad de cierre

10 min * Ronda de preguntas y dudas sobre los conceptos que se han tratado
en la sesion.



5 min * Resumen de la sesion.
Tarea para casa

Buscar informacion de las ayudas y servicios comentados durante la
sesion.

Practicar la comunicacion asertiva y eficaz para pedir ayuda.

Practicar el entrenamiento en Solucion de problemas.

Practicar el entrenamiento en respiracion abdominal y relajacion muscular.

Sesion 8
Objetivo: Planificar y pensar en el futuro.

Actividad de inicio

Smin  « Repaso de la sesion anterior.
» Entrega del folleto informativo de la sesion 8.

10 min  * Revision de la tarea anterior.

- Los participantes exponen informacion relevante sobre las
ayudas y los servicios nuevos que han encontrado.

Actividad de desarrollo

10 min Ejercicio: Nombrar 3 preocupaciones pensando en el futuro y
debatir si se han hablado con la PMcEM, como piensan
resolverlas, cudles son las preferencias de la PMcEM sobre su
futuro.

50 min e« Presentar las diferentes opciones para el cuidado.

- Cuidado en el hogar, servicios de atencion a domicilio, centro
de dia, servicios de respiro, residencia, cuidados paliativos.
* Anticipar decisiones y detectar los pasos para acceder a los
servicios.
 Consejos para involucrar a la PMcEM vy otros miembros de la
familia en la planificacion del uso de los servicios formales.
* Tratar brevemente las decisiones médicas al final de la vida.

15 min Ejercicio: Redactar un breve plan de accion a tomar en el
futuro y comentar algunos de ellos en grupo.

I5min <« Comentarios finales del Programa de Intervencion Psicoeducativo.
Actividad de cierre

10 min + Ronda de preguntas y dudas sobre los conceptos que se han tratado
en la sesion.

S5min  * Resumen de la sesion.
» Agradecimiento por la participacion.
* Cierre del programa de intervencion.



Tarea para casa

Hablar y pensar en un plan de accion para el futuro junto con la
PMcEM.

Realizar las actividades gratificantes planificadas.

Practicar la comunicacion asertiva y eficaz para pedir ayuda.
Practicar el entrenamiento en Solucion de problemas.

Practicar el entrenamiento en respiracion abdominal y relajacion
muscular.



El objetivo general de este trabajo es ofrecer recursos terapéuticos no farmacologicos
dirigidos a cuidadores informales de PMcEM con el fin de mejorar su bienestar y calidad
de vida e, indirectamente, la de las personas con EM a las que prestan apoyo. Para ello, tal

como se ha explicado anteriormente, se ha desarrollado el trabajo en distintas fases.

De acuerdo con los resultados que se han obtenido de la revision bibliografica sobre
las necesidades de los cuidadores de PMcEM, la calidad de vida de estos cuidadores y su
satisfaccion con la vida se ve disminuida debido al impacto negativo que tiene la
progresion cronica e incapacitante de la EM. La sobrecarga que experimenta el cuidador es
una respuesta multidimensional al estrés fisico, emocional, psicoldgico, social y financiero
asociado con el cuidado diario y prolongado en el tiempo de una PcCEM. Ademas, a medida
que la trayectoria incierta de la enfermedad avanza, aumenta la ansiedad y la depresion en

estos cuidadores.

En lo referente a los resultados que se han obtenido de la revision bibliografica
acerca de los programas de intervencion dirigidos a los cuidadores de personas con EM, las
intervenciones encontradas son de orientacion psicoeducativa o basada en el Mindfulness,
con temporalidad entre cinco y ocho sesiones con duraciones entre 90 y 120 minutos. Se ha
visto que las intervenciones psicoeducativas son presenciales, mientras que la intervencion

basada en el Mindfulness se realiza a través de la web.

Es por todos estos motivos que, para desarrollar un nuevo programa de intervencion
para cuidadores de personas con EM en edad de envejecer, he considerado oportuno el
planteamiento de un disefio de programa breve (ocho sesiones de 120 minutos de duracion)
en el que se trabajen todos los aspectos que afectan a los cuidadores. En este sentido, he
propuesto la modalidad grupal (entre 8 y 10 participantes) para el desarrollo de esta
intervencion para favorecer la interaccion y el apoyo mutuo entre ellos, y un

psicogerontologo y un enfermero especializado en el area de la EM.



Con todo ello, esta propuesta de intervencion psicoeducativa pretende mejorar la
CVRS de los cuidadores informales de PMcEM, contribuyendo a una mejor adaptacion a
su situacion personal y en definitiva a un mayor bienestar percibido. Asi mismo, se espera
que la intervencion incida directamente en el nivel de sobrecarga y que a partir de las
herramientas tratadas en las sesiones pueda disminuir los niveles de depresion y ansiedad
causados por el cuidado diario y prolongado en el tiempo de una persona con una

enfermedad neurodegenerativa variable e imprevisible como es la EM.

Por otro lado, tener un mayor conocimiento relativo a la EM aportard una mayor
sensacion de control en los desafios y las situaciones diarias que genera la enfermedad

tanto en la persona que la padece como en el cuidador y su entorno familiar o social.

Antes de concluir este trabajo, me gustaria poder afiadir algunas sugerencias para
tener en cuenta si en un futuro se llega a implementar este programa de intervencion. En
todo momento se ha planteado una intervencion dirigida exclusivamente para el cuidador
de una PMcEM, pero lo cierto es que, adaptando los contenidos que son exclusivos de las
personas mayores, también puede ser beneficioso para el cuidador de una PMcEM a la que
los sintomas de la enfermedad empiezan a generarle limitaciones en las AVD sin necesidad
de haber llegado a los 50 afios propuestos en este trabajo. Por otro lado, seria interesante
incluir a personas con EM en aquellas partes de la intervencion en donde se tratan los
temas relacionados con qué es la EM y qué cambios significativos le acompanan, y poder
desarrollar estos contenidos con ejemplos propios de personas afectadas. Ademads, en las
sesiones donde se comentan los recursos comunitarios o se ayuda a planificar y pensar en
el futuro, podria ser beneficioso que se trabajaran de manera conjunta por el cuidador y la

persona con EM, incluso llegando a empoderar y fortalecer la relacion entre ambos.

De igual manera, me gustaria también poder comentar algunas posibles limitaciones
que pudieran surgir al implantar el programa de intervencion. La primera hace referencia al
seguimiento de la evaluacion posterior propuesto en este trabajo, dado que sélo con un mes

de margen quiza no puedan llegarse a ver los beneficios obtenidos por la intervencion. De



modo que se podria plantear la ampliacion a seis meses de seguimiento, con una
evaluacion mensual y con espacios para seguir resolviendo dudas a los cuidadores en todos
aquellos aspectos nuevos a los que se enfrentarian al usar nuevas estrategias y técnicas en

el manejo los desafios de la EM.

Otra limitacion podria encontrarse en la creacion heterogénea de los grupos de
cuidadores para las sesiones, ya que no se ha tenido en cuenta el tipo de afectacion que
padece la persona con EM a la que cuidan. En este sentido, y en el caso que existiera el
numero posible de cuidadores para crear cada grupo, se podria proponer distintos grupos
homogéneos entre si. Siendo asi, un ejemplo podria ser un grupo formado por aquellos
cuidadores con personas con EM a su cargo en las que los sintomas que predominaran
fueran las alteraciones cognitivas y las alteraciones neurolingiiisticas, y otro grupo podria
estar formado por aquellos sintomas predominantes los cuales fueran alteraciones motoras,
sensitivas o visuales. Otro ejemplo podria ser formar un grupo de cuidadores con personas
con EMRR a su cargo y otro grupo con cuidadores de personas con EM en fases
progresivas de la enfermedad. De este modo se podria ajustar mejor el temario a las
necesidades de los cuidadores, tanto para explicar qué es la EM segtn los sintomas que
mas interesaran como para ayudar en la comunicacion con la PCEM o a tratar aspectos de

final de vida.



La EM es el trastorno inflamatorio mas comun del SNC y la segunda causa de
discapacidad neurologica en adultos jovenes. Actualmente, en Espafia la prevalencia esta
entre 80 y 180 personas afectadas de EM por cada 100.000 habitantes y, a pesar de que el
diagnostico de la EM generalmente se produce en adultos jovenes, lo cierto es que la edad
promedio de las personas con EM estd aumentando. Se ha visto que en zonas de clima
calido el porcentaje de personas mayores de 65 afios con EM puede llegar a ser del 18% v,

a su vez, con una incidencia notable en personas con mas de 60 afos.

Teniendo en cuenta que el envejecimiento es un factor significativo que influye en el
curso de la enfermedad y que las personas con EM mayores de 65 anos son mas propensas
a tener las formas progresivas, la figura del cuidador informal se hace esencial en esta
etapa para poder ver reducido el impacto de la enfermedad en su calidad de vida. No
obstante, es también el curso y la progresion de la enfermedad por sus cuidados diarios y

prolongados en el tiempo que hacen que la CVRS del cuidador se vea afectada también.

En consecuencia, abordar las necesidades de estos cuidadores desde una intervencion
psicoeducativa contribuye a mejorar su bienestar y calidad de vida, a la vez que puede
reducir la sobrecarga, la depresion y la ansiedad que estos padecen. Hay que mencionar,
ademas, el impacto emocional y social que viven las personas con EM y su familia, y como
a través de sesiones educativas para estos cuidadores informales se puede ayudar a afrontar

todos aquellos desafios diarios generados por la propia enfermedad.
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10. ANEXOS

Anexo 1. Caregiver Health-Related Quality Of Life in Multiple Sclerosis

Abajo hay una serie de afirmaciones que otros cuidadores de personas con esclerosis

multiple han dicho que son importantes. Por favor, marque con una “X” la casilla que

mejor indique su situacion durante el Gltimo mes.

Con
frecuenci Siempre

Algunas
veces

Nunca Rara vez

1. Me siento preocupado por
lo que piensa de la esclerosis
multiple la persona que
cuido.

2. Pienso en la dificultad que
conlleva una disminucion de
la movilidad de la persona
con esclerosis multiple que
cuido.

3. Los desplazamientos que
tengo que realizar con la
persona con esclerosis
multiple que cuido me
resultan complicados.

4. La fatiga de la persona con
esclerosis multiple que cuido
me produce preocupacion.

5. La fatiga de la persona con
esclerosis multiple que cuido
me supone una mayor carga
fisica.
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6. El aseo personal de la
persona con esclerosis
multiple que cuido me resulta
complicado.

7. Me siento sola/o en la
labor de asistencia, cuidado y
apoyo a la persona con
esclerosis multiple.

8. Pienso que con la
colaboracion de otros
cuidadores mejoraria mi
situacion.

9. La esclerosis multiple me
ha quitado tiempo para
cuidar y atender a otros
miembros de mi familia.

10. La esclerosis multiple ha
afectado a mi vida social.

11. El cuidado de la persona
con esclerosis multiple ha
supuesto un cambio en mi
forma de vida.

12. Echo de menos la
compaiiia de personas que
conozcan la enfermedad, para
compartir con ellas, fuera del
entorno familiar, la situacion
que vivo.

13. La actitud de la persona
con esclerosis multiple que
cuido me produce cambios

de humor.

14. El nerviosismo de la
persona con esclerosis
multiple que cuido me irrita.

15. Me siento triste como
consecuencia de la esclerosis
multiple de la persona que
cuido.



16. La esclerosis multiple ha
afectado a las relaciones en la
atencion de la persona con
esclerosis multiple que cuido.

17. Pienso que la ayuda
psicoldgica me ayudaria en la
atencion de la persona con
esclerosis multiple que cuido.

18. Tengo alteraciones del
suefio desde que me enteré de
que la persona que cuido
tenia esclerosis multiple.

19. Los cuidados nocturnos
de la persona con esclerosis
multiple me impiden
descansar por la noche.

Un poco Algo Bastante Mucho

0] ©)) “@ ®)

20. Me asusta la evolucion y
consecuencias de la
esclerosis multiple.

21. Ha empeorado mi estado
de salud en el ultimo afio.

22. Desde que la persona que
cuida esté afectada por la
esclerosis multiple ha
disminuido el tiempo que
dedico a mi cuidado y
aspecto personal.

23. El cuidado de la persona
con esclerosis multiple ha
afectado a mi vida laboral.

24. La esclerosis multiple de
la persona que cuido ha
influido en la situacion
economica de mi familia.

TOTAL:
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Anexo II: Cuestionario propio de conocimientos generales sobre la EM

Por favor, sefale cuales de las siguientes afirmaciones son verdaderas y cudles falsas

teniendo en cuenta lo que se dice en el texto sobre la esclerosis multiple.

1. La esclerosis multiple afecta de la misma manera a todos
los pacientes.

2. Si una persona no presenta sintomas quiere decir que la
enfermedad esta bajo control y no esta progresando.

3. Ante un brote, la resonancia magnética permite observar
el grado de inflamacion y detectar las areas del cerebro
dafiadas.

4. La esclerosis multiple se considera una enfermedad
hereditaria.

5. Los sintomas y los signos de la enfermedad varian de una
persona a otra en funcion de las areas afectadas.

6. La edad de diagnostico es entre los 20 y los 40 afios.

7. Los sintomas mas recurrentes a lo largo del curso de la
enfermedad son las alteraciones cerebelosas.

8. La esclerosis multiple secundaria progresiva se inicia de
forma lenta y progresa con o sin brotes asociados.

9. El envejecimiento aumenta el riesgo de conversion a
formas progresivas.

10. Los cambios relacionados con la edad son un factor
importante en la evolucion de la enfermedad.

11. Existe un patron para la progresion de la enfermedad en
funcion de la edad, la duracion y el funcionamiento fisico.



12. Entre los déficits cognitivos mas comunes se encuentran
la ralentizacion del procesamiento de la informacion.

13. En personas mayores es posible haber tenido frecuentes
episodios depresivos.

14. Los déficits cognitivos debidos a la enfermedad cambian
en prevalencia o presentacion a medida que se va
envejeciendo.

15. Las enfermedades comorbidas durante la vejez pueden
desarrollar otras enfermedades propias del envejecimiento a
una edad mas temprana en personas que estan envejeciendo
con esclerosis multiple.

TOTAL:



Anexo III: Escala de Sobrecarga del Cuidador

A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como se
sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona. A la hora de responder piense que

no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan s6lo su experiencia.

Los valores correspondientes a las opciones de respuesta son:

1 = Nunca

2 = Rara vez

3 = Algunas veces
4 = Bastantes veces

5 = Casi siempre

Afirmaciones Puntuacion

[Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

(Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente
tiempo para usted?

(Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar
con otras responsabilidades? (trabajo, familia)

(Siente vergilienza por la conducta de su familiar?

(Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

(Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que
usted tiene con otros miembros de su familia?

(Tiene miedo por el futuro de su familiar?

(Piensa que su familiar depende de usted?

(Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?
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(Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su
familiar?

(Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que
cuidar de su familiar?

(Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener
que cuidar a su familiar?

(Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que
cuidar de su familiar?

(Piensa que su familiar le considera a usted la inica persona que le
puede cuidar?

(Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para los gastos de
cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

(Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas
tiempo?

(Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé la
enfermedad de su familiar?

(Desearia poder dejar el cuidado de familiar a otra persona?
(Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

(Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

(Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

Globalmente, ;qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar
a su familiar?

TOTAL:



Anexo IV: Inventario de Ansiedad de Beck

Indique para cada uno de los siguientes sintomas el grado en que se ha visto afectado por

cada uno de ellos durante la ultima semana y en el momento actual. Elija de entre las

siguientes opciones la que mejor se corresponda:

O=

En absoluto

1 = Levemente, no me molesta mucho

2 = Moderadamente, fue muy desagradable, pero podia soportarlo

3:

Severamente, casi no podia soportarlo

. Hormigueo o entumecimiento.

. Sensacion de calor.

. Temblor de piernas.

. Incapacidad de relajarse.

. Miedo a que suceda lo peor.

. Mareo o aturdimiento.

. Palpitaciones o taquicardia.

. Sensacion de inestabilidad e inseguridad fisica.

9.

Terrores.

10. Nerviosismo.

11. Sensacién de ahogo.

12. Temblores de manos.

13. Temblor generalizado o estremecimiento.
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14. Miedo a perder el control.

15. Dificultad para respirar.

16. Miedo a morirse.

17. Sobresaltos.

18. Molestias digestivas o abdominales.

19. Palidez.

20. Rubor facial.

21. Sudoracion (no debida al calor).

TOTAL:
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Anexo V: Inventario para la Depresion de Beck - Segunda edicion

Este cuestionario consta de 21 grupos de afirmaciones. Por favor, lea con atencion cada
uno de ellos cuidadosamente. Luego elija uno de cada grupo, el que mejor describa el
modo como se ha sentido las ultimas dos semanas, incluyendo el dia de hoy. Marque con
un circulo el nimero correspondiente al enunciado elegido Si varios enunciados de un
mismo grupo le parecen igualmente apropiados, marque el nimero mas alto. Verifique que

no haya elegido mas de uno por grupo, incluyendo el item 16 (cambios en los habitos de

suefio) y el item 18 (cambios en el apetito).

1. Tristeza

0 No me siento triste.

1 Me siento triste gran parte del tiempo

2 Me siento triste todo el tiempo.

3 Me siento tan triste o soy tan infeliz que
no puedo soportarlo.

2. Pesimismo

0 No estoy desalentado respecto del mi
futuro.

1 Me siento mas desalentado respecto de
mi futuro que lo que solia estarlo.

2 No espero que las cosas funcionen para
mi.

3 Siento que no hay esperanza para mi
futuro y que sélo puede empeorar.

3. Fracaso

0 No me siento como un fracasado.

1 He fracasado mas de lo que hubiera
debido.

2 Cuando miro hacia atras, veo muchos
fracasos.

3 Siento que como persona soy un fracaso
total.

4. Pérdida de Placer

0 Obtengo tanto placer como siempre por
las cosas de las que disfruto.

1 No disfruto tanto de las cosas como
solia hacerlo.

2 Obtengo muy poco placer de las cosas
que solia disfrutar.

3 No puedo obtener ningun placer de las
cosas de las que solia disfrutar.

5. Sentimientos de Culpa

0 No me siento particularmente culpable.

1 Me siento culpable respecto de varias
cosas que he hecho o que deberia haber
hecho.

2 Me siento bastante culpable la mayor
parte del tiempo.

3 Me siento culpable todo el tiempo.

6. Sentimientos de Castigo

0 No siento que esté siendo castigado

1 Siento que tal vez pueda ser castigado.
2 Espero ser castigado.

3 Siento que estoy siendo castigado.



7. Disconformidad con uno mismo.

0 Siento acerca de mi lo mismo que
siempre.

1 He perdido la confianza en mi mismo.

2 Estoy decepcionado conmigo mismo.

3 No me gusto a mi mismo.

8. Autocritica

0 No me critico ni me culpo mas de lo
habitual.

1 Estoy mas critico conmigo mismo de lo
que solia estarlo.

2 Me critico a mi mismo por todos mis
errores.

3 Me culpo a mi mismo por todo lo malo
que sucede.

9. Pensamientos o Deseos Suicidas

0 No tengo ningln pensamiento de
matarme.

1 He tenido pensamientos de matarme,
pero no lo haria.

2 Querria matarme

3 Me mataria si tuviera la oportunidad de
hacerlo.

10. Llanto

0 No lloro mas de lo que solia hacerlo.
1 Lloro mas de lo que solia hacerlo.

2 Lloro por cualquier pequefiez.

3 Siento ganas de llorar, pero no puedo.

11 Agitacion

0 No estoy mas inquieto o tenso que lo
habitual.

1 Me siento mas inquieto o tenso que lo
habitual.

2 Estoy tan inquieto o agitado que me es
dificil quedarme quieto.

3 Estoy tan inquieto o agitado que tengo
que estar siempre en movimiento o
haciendo algo.

12. Pérdida de Interés

0 No he perdido el interés en otras
actividades o personas.

1 Estoy menos interesado que antes en
otras personas o cosas.

2 He perdido casi todo el interés en
otras personas o cosas.

3 Me es dificil interesarme por algo.

13. Indecision

0 Tomo mis propias decisiones tan bien
como siempre.

1 Me resulta més dificil que de
costumbre tomar decisiones.

2 Encuentro mucha mas dificultad que
antes para tomar decisiones.

3 Tengo problemas para tomar
cualquier decision.

14. Desvalorizacion

0 No siento que yo no sea valioso.

1 No me considero a mi mismo tan
valioso y util como solia
considerarme.

2 Me siento menos valioso cuando me
comparo con otros.

3 Siento que no valgo nada.

15. Pérdida de Energia

0 Tengo tanta energia como siempre.

1 Tengo menos energia que la que solia
tener.

2 No tengo suficiente energia para
hacer demasiado.

3 No tengo energia suficiente para
hacer nada.



16. Cambios en los Habitos de Sueiio

0 No he experimentado ningtin cambio en
mis hébitos de suefio.

la Duermo un poco més que lo habitual.

1b Duermo un poco menos que lo
habitual.

2a Duermo mucho mas que lo habitual.

2b Duermo mucho menos que lo habitual.

3a Duermo la mayor parte del dia.

3b Me despierto 1-2 horas mds temprano
y no puedo volver a dormirme.

17. Irritabilidad

0 No estoy tan irritable que lo habitual.

1 Estoy mas irritable que lo habitual.

2 Estoy mucho mas irritable que lo
habitual.

3 Estoy irritable todo el tiempo.

18. Cambios en el Apetito

0 No he experimentado ningun cambio en
mi apetito.

la Mi apetito es un poco menor que lo
habitual.

1b Mi apetito es un poco mayor que lo
habitual.

2a Mi apetito es mucho menor que antes.

2b Mi apetito es mucho mayor que lo
habitual.

3a No tengo apetito en absoluto.

3b Quiero comer todo el dia.

19. Dificultad de Concentracion

0 Puedo concentrarme tan bien como
siempre.

1 No puedo concentrarme tan bien como
habitualmente.

2 Me es dificil mantener la mente en algo
por mucho tiempo.

3 Encuentro que no puedo concentrarme
en nada.

TOTAL:

20. Cansancio o Fatiga

0 No estoy mas cansado o fatigado que lo
habitual.

1 Me fatigo o me canso mas facilmente
que lo habitual.

2 Estoy demasiado fatigado o cansado
para hacer muchas de las cosas que solia
hacer.

3 Estoy demasiado fatigado o cansado

para hacer la mayoria de las cosas que
solia hacer.

21. Pérdida de Interés en el Sexo

0 No he notado ninglin cambio reciente
en mi interés por el sexo.

1 Estoy menos interesado en el sexo de lo
que solia estarlo.

2 Estoy mucho menos interesado en el
SeX0.

3 He perdido completamente el interés en
el sexo.
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