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RESUMEN

Con el objetivo de identificar la relacion entre las emociones, pensamientos y el
afrontamiento del cuidador primario y la calidad de vida del paciente con
esclerosis multiple (EM) se utilizé6 un disefio correlacional. Se seleccionaron
aleatoriamente 30 sujetos con EM y sus cuidadores mediante un muestreo por
voluntarios. Se utilizo |la Bateria de Evaluacion Psicosocial de la Enfermedad
Cronica aplicado al cuidador y el Functional Assessmet of Multiple Sclerosis;
Version Castellano aplicado a paciente encontrandose sobre el CP que sus
emociones hacia la enfermedad se presentaron mayormente positivas, los
pensamientos principales fueron que la EM discapacita y que afecta en la
familia y presentaron afrontamientos dirigidos al problema y de evitacion. La CV
de los pacientes en general fue moderada o alta. Finalmente se presentaron
correlaciones significativas entre emociones negativas del CP y alto nivel de CV
en el paciente, pensamientos positivos del CP y menor nivel de CV en el
paciente y entre afrontamientos activos y evitativos y una mejor CV del
paciente. Lo que demuestra una serie de procesos compensatorios en la
relacion CP-paciente influida por la impredictibilidad de la enfermedad.

Palabras clave: Esclerosis multiple, cuidador, calidad de vida, emociones,

pensamientos y afrontamiento.
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ABSTRACT

In order to identify the relationship between emotions, thoughts and primary
caregiver coping and quality of life of patients with multiple sclerosis (MS) a
correlational design was used. Randomized 30 subjects with MS and their
caregivers were selected by sampling by volunteers. Battery Psychosocial
Assessment of Chronic lliness applied to the primary caregiver (CP) and the
Functional Assessmet of Multiple Sclerosis; Castilian version it was applied to
patients. It was found on his emotions towards disease occurred mostly positive,
the main thoughts were that MS disempowers and affects the family and had led
to the problem and avoidance confrontations . The quality of life (QoL) of
patients was generally moderate to high. Finally, significant correlations between
negative emotions of CP and high CV patient were presented, positive thoughts
of CP and CV lower level of the patient and confrontations between active and
avoidant and better patient CV. This shows a series of compensatory processes

in the CP-patient relationship influenced by the unpredictability of the disease.

Key words: Multiple sclerosis, caregiver, quality of life, emotions, thoughts and

coping.
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CAPITULOI

INTRODUCCION

Las interacciones entre cuidador primario (CP) y paciente son estudiadas como
factores que influyen en la calidad de vida (CV) de ambas partes, asi como en
otros aspectos que afectan el proceso de salud-enfermedad. Esta investigacion
tiene por objetivo analizar la relacion entre las emociones, pensamientos y

afrontamiento del CP y la CV del paciente con esclerosis multiple (EM).

Hay distintos tipos de cuidador, que se diferencian segun la preparaciéon para
serlo, surgiendo asi los cuidadores formales y los informales; las funciones, con
el tipo primario o familiar; y el quien lo designa, como el cuidador principal
(Rivas & Ostiguin, 2011).

Para este caso, se retomara el concepto de cuidador primario informal de Islas,
Ramos, Aguilar y Garcia (2006, p. 230), quienes definen a este miembro del

sistema como la persona que...

“asume la responsabilidad total del paciente y ayudandole a realizar todas sus
actividades que no puede llevar a cabo; generalmente es un miembro de la red social
inmediata, que no recibe ayuda econdémica ni capacitacion previa para la atencion del

paciente.”

Es decir, que las funciones del cuidador primario informal son efectuar todas las
acciones para cubrir las necesidades del paciente, funciones que se ven
marcadas por el desconocimiento de como tratar la enfermedad de su familiar
formalmente. Dado que los principales cuidadores son las parejas, seguidos de
los padres, hermanos y amigos, gran parte de esta investigacion se dirige a
ellos (Hamed, Tariah & Hawamdeh, 2013).
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De esta manera se abordan las variables que intervienen en esta investigacion
desde un marco psicosocial. Por ejemplo las emociones son tomadas como
construcciones de distintos tipos de informacion sobre afectividad que son
breves e influyen en los procesos cognitivos sobre la enfermedad del familiar
con EMy a su vez en la conducta (Alvarez, 2002).

Por otro lado, los pensamientos sobre la enfermedad o bien sistema de
creencias, como lo denomina Rolland (2000), es la construccion de qué
representa para el CP la enfermedad de su paciente. Asi mismo el
afrontamiento denominado como “el ajuste que se da entre las demandas
psicosociales de la enfermedad y las fortalezas y vulnerabilidades de la familia”

(Rolland, 1995, p.244) también tiene su referencia psicosocial.

Se sabe que el cuidador primario, en especifico del paciente con EM desarrolla
caracteristicas como sobrecarga, afrontamiento coercitivo y de evitacion con
tension como resultado, ansiedad y depresién (Argyriou, Karanasios, et al,
2011; Lee, DeDios, Forng, Simonette & Lee, 2013). Indicando con esto que
tanto las emociones, los pensamientos y el afrontamiento que presentan los
cuidadores son negativos, aspectos que se consideraran con mas detalle en los

siguientes apartados desde una perspectiva psicosocial.

Por otro lado, esta investigacidn retoma el aspecto de calidad de vida
relacionada con la salud, ya que se especifica en la CV del paciente con EM,
misma que la Organizacién Mundial de la Salud (World Health Organization
Quality of Life Group, 1995, 1403) define como “un estado completo de
bienestar fisico, psiquico y social y no meramente la ausencia de enfermedad”,
por lo que se puede decir que aun presentando alguna enfermedad, una
persona puede tener mejor o peor calidad de vida.

Ante esto, se ha encontrado que la CV de pacientes con EM, tiende a ser baja
ya que esta caracterizada por sintoma fisicos como fatiga, discapacidad y dolor,
asi como sintomas psicolégicos como ansiedad y depresién, ademas de

problemas sociales como aislamiento (Szilasiova, Krokavcova, Gdoviniova,

14



Rosenberger & Van Dijk, 2011), trayendo consigo mayor numero de brotes,

mayor intensidad o bien una disminucién en la recuperacion de estos.

Tanto el CP, con sus caracteristicas emocionales, cognitivas y de
afrontamiento, y la CV del paciente con EM son descritas por investigadores
extranjeros, sin embargo lo que compete a esta investigacion es analizar la

relacion entre estas partes desde un punto de vista sistémico.

Definicion del Problema

Dado que hoy en dia la EM afecta a mas de 20,000 familias en México
(Secretaria de Salud, 2012), resalta la importancia de focalizar en la relacion
cuidador-paciente que se da en el contexto de este padecimiento, del que se
tiene poco conocimiento tanto en el aspecto médico como en el aspecto
psicolégico debido a su baja frecuencia en este pais.

Al hacer visidn de la cantidad de familias que viven con EM y compararlas con los
mas de 112 millones de habitantes de México (Instituto Nacional de Estadistica y
Geografia, 2010), podria parecer una enfermedad que al tener tan poca
incidencia, no es una problematica nacional, sin embargo es importante tomar en
cuenta que la familia tradicional Mexicana esta constituida por cuatro personas
(Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, 2010), por lo que la cantidad de

involucrados se incrementa.

Visto desde el enfoque sistémico, las conductas de un miembro del sistema
afectan a los otros miembros, y a su vez, las conductas de ese segundo inciden
reciprocamente a los demas, se puede sostener que en el caso de la interaccién

cuidador-paciente se da el mismo efecto.

Tomando en cuenta que estas interacciones se llevan a cabo en el marco de una
enfermedad que es discapacitante, precoz, de la que se desconocen sus causas,
cura y es impredecible, es que se pretende identificar como se llevan a cabo
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dichas interacciones entre cuidadores primarios en especial en lo que refiere a

las emociones, los pensamientos, el afrontamiento y la CV de pacientes con EM.

Asi mismo, tomando en cuenta que aunque en paises como Espafa y Reino
Unido se ha desarrollado un avance el tema, en México no se ha estudiado
ampliamente, por lo que se marca la importancia de hacerlo ya que las
diferencias culturales son amplias, por lo que puede verse impactada de diferente

manera la relacion cuidador-paciente.

Es en base a esto que se aborda este tema desde el Modelo Familiar Sistémico
de la Enfermedad de Rolland, con la intencion de especificar en la relacién
cuidador-paciente de una enfermedad poco comun, discapacitante y cohartante
de la CV. Generando la siguiente pregunta de investigacién: ¢Coémo se
relacionan las emociones, pensamientos y el afrontamiento del cuidador

primario con la calidad de vida del paciente con esclerosis multiple?

Justificacion de la Investigacion

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad neuroinflamatoria que es la
primera causa de discapacidad no traumatica en hombres jovenes (Secretaria
de Salud, 2012). Debido a que la poblacién de personas con EM es pequena, la
Organizacion Mundial de la Salud considera que no se puede tener una
prevalencia mundial de la enfermedad, ya que los patrones son muy diferentes
en cada region (Warren & Warren, 2001).

Aunque se ha considerado que México es un pais con poca incidencia,
Gonzédlez y Sotelo (1995) observaron que los casos aumentaron en solo seis
anos 13 veces. Lo que indica un aumento exponencial de la deteccion de la
enfermedad en el pais, pues actualmente son mas de 20,000 familias que la
sufren (Secretaria de prevencién y promocion de la salud, 2012).

Tan solo en el municipio de San Pedro Garza Garcia se encontraron 30 casos
por cada 100,000 habitantes siendo mas mujeres que hombres quienes la
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presentan (Maza & Arrambide, 2006), esto es una prevalencia alta segun
Kurtzke (1980).

Entre mas casos se detectan comienzan las dudas y trabajos por parte de la
comunidad cientifica para entender dicha enfermedad, que para inicio de
cuentas no tiene una explicacién de qué la causa, por lo mismo no hay una cura

para la misma.

Relapsos, medicamentos, internamientos, dolor, fatiga, depresion e incluso
discapacidad son algunas de las cosas que se ve obligado a pasar la persona
diagnosticada con EM, y aunque se sigue trabajando para encontrar un
medicamento que cure o al menos que disminuya los sintomas sin tantas
consecuencias negativas, los pacientes y sus cuidadores siguen llevando su
vida adelante.

Es por lo mismo que las personas con EM tienen que generar una serie de
estrategias para sobrellevar su enfermedad, tal como lo muestra McCabe
(2006), quien considera que las mejores estrategias para salir adelante con la
enfermedad sin que esta afecte en mayor medida la calidad de vida son las
que tienen que ver con apoyarse en alguien que le permita que su

afrontamiento sea positivo.

Estas personas en las que se apoyan los pacientes son los CP que se
enfrentan a situaciones estresantes en su quehacer como cuidadores,
trabajadores, y demas roles que juegan en su vida diaria, que se ven reflejados
en sus emociones, su forma de pensar, en la manera de hacer frente a la
enfermedad de su familiar. En su investigacidon Argyriou, et al (2011)
encontraron que cerca del 63% de su muestra de cuidadores primarios
presentaron sobrecarga emocional con predominancia a la ansiedad, debido a
sus actividades.

Es por eso que en esta investigacion se propone analizar desde la perspectiva

sistémica, las emociones, pensamientos y estrategias que utiliza el cuidador
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primario para afrontar la enfermedad, asi como analizar la relacion de estos

aspectos con la calidad de vida (CV) del paciente con EM.

El estudio de este fendmeno desde una perspectiva sistémica, en especial
desde el Modelo Sistémico Familiar de la Enfermedad de Rolland (1998), brida
un panorama holistico, en donde se incluyen aspectos fisicos y de trayectoria
de la enfermedad, asi como la parte emocional, cognitiva y conductual no solo
de quien padece la enfermedad, sino del sistema del que forma parte y sus
pautas de interaccion.

Desde esta perspectiva, el cambio en uno de los miembros de la familia, que en
este caso se centra en el cuidador primario, afecta al resto del sistema,
incluyendo a quien padece la enfermedad, lo que a su vez vuelve a afectar a la
primer parte de la cadena positiva o negativamente.

Identificar las emociones, los pensamientos y el como afronta del cuidador
primario en casos de enfermedades autoinmunes como lo es el caso de la EM
permite en una primera instancia identificar las tendencias de tienen los

cuidadores para hacer frente a enfermedades como esta.

Ademas que permitira definir cuales de las estrategias o interacciones que ya
tienen los cuidadores benefician la CV del paciente, de manera que dandolas a
conocer se fomenten para que quienes padecen esta enfermedad reciban un
apoyo que les beneficie y se vea reflejado en la sensaciéon que ellos tienen de
bienestar personal ya que en México existe pocas investigaciones sobre el tema
desde un punto de vista psicosocial.

Objetivo General

Al ser las personas seres bio-psico-sociales, se puede entender que al
afectarse uno de estas areas se afecta por ende a las otras, es decir que no se
puede separar el aspecto biolégico de la parte psicolégica como las emociones,
pensamientos y conductas, asi como del contexto social en donde se
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desenvuelven los fendbmenos.

Tal es el caso de la EM, ya que se ha demostrado en investigaciones en otros
paises que ocurre un proceso similar al ya expuesto, sin embargo en esta
investigacion se pretende ver este fendbmeno en la relacion cuidador-paciente,

es por esto que se propone el siguiente objetivo de investigacion.

Objetivo general:

Analizar la relacion que se da entre las emociones, pensamientos y
afrontamiento del cuidador primario y la calidad de vida del paciente

con esclerosis multiple.

Objetivos especificos:

1. Analizar cdmo se presentan las emociones del cuidador primario

respecto a la esclerosis multiple de su familiar.

2. Analizar cdmo se presentan los pensamientos del cuidador primario

respecto a la esclerosis multiple de su familiar.

3. Analizar cdmo se presenta el afrontamiento en el cuidador primario

respecto a la esclerosis multiple de su familiar.

4. Medir los niveles en la calidad de vida del paciente con esclerosis
multiple.

5. Analizar la relacibn entre las emociones, pensamientos y el
afrontamiento del cuidador primario respecto a la esclerosis multiple y
la calidad de vida del paciente que la padece.
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Preguntas de investigacion

¢, Qué emociones del cuidador primario se presentan respecto a la

esclerosis multiple de su familiar?

+ ¢ Cudles pensamientos del cuidador primario se presentan respecto a la

esclerosis multiple de su familiar?
+ ¢Cbmo afronta el cuidador primario la esclerosis multiple de su familiar?

+ ¢En qué medida se presenta la calidad de vida del paciente con

esclerosis multiple?

+ ¢ Cbmo se relacionan las emociones, pensamientos y el afrontamiento
del cuidador primario con la calidad de vida del paciente con esclerosis

multiple?

Limitaciones y Delimitaciones

Esta investigacion se desarrollo en un grupo de pacientes y cuidadores que
forman parte de tres asociaciones, dos de Monterrey, Nuevo Ledn y otra de
Saltillo, Coahuila, por lo que no fue posible controlar la aleatorizacién de la
muestra ya que no todos estuvieron dispuestos a formar parte del estudio,
ademas de que no se homogeneiz6 y tanto la presentacién de la enfermedad

como el parentesco entre estos variaron en cada caso.

Tomando en cuenta el Modelo Sistémico Familiar de la Enfermedad de Rolland,
la vivencia y el afrontamiento de la enfermedad varian segun el ciclo vital de la
familia, los miembros y sus relaciones, asi como la fase y el tipo de enfermedad
que afecta la familia, por lo tanto, al no tener un control sobre estas variables,
se puede afirmar que los resultados, pueden ser solo aplicados para este grupo
de personas que ya tienen un afrontamiento al buscar informacién en una
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asociacién civil, sin embargo investigaciones posteriores con este tipo de

poblacion podran permitir mayor generalizacién de los hallazgos.
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CAPITULO I

MARCO TEORICO

CONTEXTO ACTUAL DEL FENOMENO

Emociones, Pensamientos y Afrontamiento del Cuidador Primario

A continuacién se exponen los avances que se tienen en el estudio de las
emociones, los pensamientos y el afrontamiento que tienen los cuidadores

primarios de pacientes con esclerosis multiple.

En la investigacion realizada por Akkus (2011), se encontré que la
desesperanza, los conflictos en la toma de decisiones, la disminucién en las
actividades, el aislamiento social y la sensacion de soledad se relacionaron con
sobrecarga en los cuidadores primario de los pacientes con EM.

Por otro lado Ybema, Kuijer, Hagedoorn y Buunk (2002) que encontraron que
los cuidadores primarios cényuges del paciente con EM aumentaron su
agotamiento emocional cuando sintieron que no se beneficiaron del intercambio
con su pareja enferma, de manera que el que estos sintieran que hay equidad
en las responsabilidades de ambos, siendo este un factor importante para
prevenir el desgaste del cuidador.

Buchanan, Radin, Chakravorty y Tyry (2009) encontraron que el 90% de la
muestra conformada por cuidadores informales de pacientes con EM se
sintieron felices de poder ayudar, asi mismo el 80% se siente orgulloso del
cuidado que proveyeron.
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La depresion y la sensacion de soledad son algunas de las caracteristicas que
tanto pacientes como familiares adquirieron al ir apareciendo mas sintomas de
la enfermedad (Sahin, 2011). Los cuidadores primarios de pacientes con EM
experimentaron un nivel mas alto de ansiedad que depresion, segun Argyriou,
Karanasios, et al (2011).

En un grupo focal resulté que los cuidadores atribuyeron a sus emociones el
que ellos maltraten a los pacientes, en el caso de los hombres refirieron sentirse
frustrados, mientras que las mujeres consideraron que debido a su paciencia
nunca maltratan a sus familiares enfermos, otras de las emociones destacadas
en este estudio estuvieron relacionadas a los cambios que se presentaron en
los mismos cuidadores en su nuevo rol, incluyendo soledad, miedo a empeorar
la salud de su familiar e ira contra la injusticias de la vida (Shapiro, Wiglesworth
& Morrison, 2013).

Argyriou, Karanasios, et al. (2011), encontraron que aquellos cuidadores con un
nivel mas alto educativo presentaron mayor nivel de ansiedad y depresion,
estos dos factores que presentan se relacionan con una baja calidad de vida en
los cuidadores y en los familiares cercanos a los pacientes con EM, segun
Giordano, Ferrari, Radiace, Randi, Basanti & Solari (2012).

Asi mismo, en un estudio cualitativo (Mutch, 2010), se demostré que las parejas
de pacientes con EM llegaron a sentirse atados y consumidos por la
impredictibilidad de la enfermedad, sin la identidad de esposo 0 esposa sino
con la identidad unicamente de cuidador y sintiéndose culpables por estar a la

espera de independencia.

También se encontré que la calidad de la relacion con la pareja sentimental
estuvo influenciada por el funcionamiento fisico del paciente, en especial con el
manejo de estrés que incremento la apariciéon de sintomas de la EM, ademas
de que tanto las parejas como los pacientes que padecen EM percibieron a sus
parejas como alguien depresivo que los contagia en cierto punto (McPheters &
Sandberg, 2010).
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El diestres es también un elemento que se encontr6 en los cuidadores primarios
de pacientes con EM, sin embargo se presenté en mayor medida cuando el
cuidador era la esposa del paciente, mientras que ocurrid6 en menor medida
cuando el cuidador era amigo, pariente o el esposo (Corry & Wile, 2009).

Continuando con la descripcion del cuidador primario, un aspecto importante a
considerar son los pensamientos que este tiene respecto a la enfermedad de su

familiar.

Los cuidadores de pacientes con EM de un estudio en Estados Unidos
pensaron que para desempefar mejor su rol de cuidadores es necesaria una
mejora en los servicios de salud, asi como un grupo de apoyo que les brinde

sostén a ellos y a los pacientes (Buchanan, et al, 2010).

En un estudio consecutivo se encontré que la carga mental para el cuidador es
significativamente inferior cuando el paciente tiene una atencion meédica,
rehabilitadora, psicoldgica, de nutricion entre otros servicios especializados en
la EM (Buchanan & Huang, 2011), es decir que para que la calidad de vida del
cuidador primario sea mejor, este debe tener un respaldo médico especializado.

Se encontr6 que hay ciertos aspectos predisponentes de que la percepcién
negativa del cuidador primario, uno de estos factores es que el cuidador sea la
esposa del paciente, asi como el que el cuidador tenga un nivel educativo mas
alto y que considere que el cuidado de su familiar es emocionalmente agotador,
aunque por otro lado la percepcién de los cuidadores de que se desemperian
adecuadamente en su rol, se asocié con un mayor tiempo en horas al cuidado
del paciente y una edad mayor del familiar que padece la EM (Buchanan &
Huang, 2012).

Asi mismo resulto que cuando el cuidador primario considera la enfermedad de
su familiar como imprevisible y cuando desconocen los déficits que pueden
surgir de la enfermedad se ve afectada la satisfaccion con su vida (Waldron-
Perrine, Rapport, Ryan & Harper, 2009), por lo que los pensamientos de
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incertidumbre generan una insatisfaccion en la vida del cuidador.

Por otro lado, en un estudio realizado en Grecia sobre las creencias religiosas
de los cuidadores primarios de pacientes con EM, se encontr6 que estos
presentaron un nivel de religiosidad alto, en especial las mujeres, sin embargo
esto no significé una relaciéon con una mejor calidad de vida para ellos mismos

(Argyriou, lconomou, et al, 2011).

En los resultados de Shapiro, et al (2013) encontraron pensamientos negativos
que los cuidadores consideraron que son causantes del maltrato hacia sus
familiares con EM, uno de estos pensamientos es que “seria mejor para todos si
(el paciente con EM) estuviera muerto”, “es todo, se acabo, prefiero tener

cancer”’ y “siempre estamos en alerta amarilla, nunca nos vamos a descansar’.

El como hacen frente las personas con algun tipo de enfermedad autoinmune,
en especifico la EM, lo argumentan Lara y Kirchner (2012) pues la solucién de
problemas y la reevaluacion positiva fueron las estrategias utilizadas con mayor
frecuencia, es decir que buscan hacer frente a la crisis con conductas
satisfactorias para ellos, aunque también utilizaron el afrontamiento de evitacion
en donde regularon su estado negativo de animo huyendo de la situacién

estresante.

De hecho, las estrategias positivas de afrontamiento presentaron una
correlacién con las relaciones familiares positivas y la estabilidad, mientras que
se presentd una correlacién negativa con el desarrollo de la enfermedad, esto
implica que las caracteristicas positivas de la familia redundaron en bienestar
para sus miembros (Diaz & Yaringafo, 2010).

Una manera de afrontar es mediante la busqueda de informacién de la
enfermedad, ante esto resulto que los cuidadores informales de los pacientes
con EM buscan informacion en internet, sobre todo aquellos que tienen mas
tiempo en horas al cuidado del paciente, asi como aquellos cuidadores que son
mas jovenes y con un nivel educativo mayor (Buchanan, Huang & Crudden,

25



2012).

Sin embargo el diestrés de los cuidadores se correlaciond con el afrontamiento
enfocado en la emocion (Warthella, Auerbach & Ward, 2009). Por otro lado la
comunicacion entre la pareja y el que padece de EM fue un elemento para
mejorar el afrontamiento (Esmail, Huang, Lee & Maruska, 2010).

Derivado de los resultados de su investigacién, Tramonti, Bangioanni,
Fanciullacci y Rossi (2012) remarcaron la importancia de la intervencion
psicoldgica a tiempo con pacientes con esclerosis y sus familiares, para mejorar
sus estrategias de afrontamiento, pues la muestra de su estudio busco apoyo
con su familia, mientras que ninguno de estos desarrollaba estrategias positivas

de afrontamiento.

Esmail, et al (2010) encontraron que las esposas de hombres con EM
comenzaron a tener la necesidad de sacrificar su propia vida y libertad, por lo
que comenzaron a sentir que mantenian el hogar. Por otro lado también
comenzaron a tomar un rol mas activo en las actividades sexuales con su

pareja.

Es asi que el soporte que brinda la pareja es esencial en el afrontamiento a la
enfermedad, pues se demostré que la pareja ayuda a que el paciente con EM
preste mas atencidén y aceptacion a su enfermedad, disminuyendo con esto la

depresion (Pahenham & Samios, 2012).

La relacién entre cuidador y enfermo también se abordo en el caso de la hija
como cuidadora. En su estudio Jonzon & Goodwin (2012) resaltaron como el
ser “una buena hija” representa para su muestra el hecho de dedicarse
personalmente al cuidado de sus madres, presentandose mas frecuentemente
con aquellas hijas maduras de edad quienes asociaron la culpa y la
preocupacién a la relacion con su madre. Sin embargo esto afecta sus vidas
personales ya que el exceso en el cuidado aunado con una falta de redes
sociales de apoyo contribuyeron al empobrecimiento en la relacion madre-hija.
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Por otro lado se realiz6 en Australia un estudio sobre hijos menores de edad
cuidadores de sus padres con EM, encontrandose que los hijos presentaron un
acercamiento intimo con sus padres, ademas de cuidados instrumentales
adecuados para asistir al paciente, observandose con esto un ajuste en el rol de
cuidador joven (Pakenham & Cox, 2012).

Estudios sobre el cuidador primario demostraron que quienes aceptaron que el
cuidado que dan es sobreprotector también observaron que afecto las
emociones del paciente, ademas generd mas problemas mentales en el mismo
cuidador, estos problemas se presentaron menos en aquellos que presentaron

mayores ingresos econémicos (Buchanan & Huang, 2011).

La misma etiqueta de cuidador primario parece tener sus propios efectos sobre
el afrontamiento a la enfermedad, ya que aquellas personas que no tienen la
etiqueta de “cuidador primario” y que lo daban por sentado como el caso de
hermanos hicieron el trabajo con comodidad, a diferencia de aquellos que
efectuaban el papel que se espera de ellos como en el caso de conyuges,
quienes no se sintieron cémodos con sus obligaciones (Hughes, Locock &
Ziebland, 2013).

Se recomend6 que para mejorar el afrontamiento a la EM, las intervenciones
terapéuticas, estén inicialmente dirigidas al apego farmacolégico, al aspecto
psicosocial, la ansiedad y depresién y al redireccionamiento de dificultades
cognitivas (Benedetta, Portaccio, Zipolo, Razzolini & Amato, 2010).

Calidad de Vida en la Esclerosis Mdltiple

El fendmeno de la calidad de vida (CV) ha sido objeto de multiples estudios,
algunos abarcan la misma de una manera holistica, mientras que otros solo

incluyen alguno de los aspectos que la conforman.

El nivel socioecondmico, el género y si el paciente trabaja o no son factores que
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se correlacionan con la calidad de vida. En su estudio Casetta, et al (2009),
encontraron que lo pacientes con mayor nivel educativo, las mujeres y aquellos
que trabajan tienen mejor calidad de vida en aspectos sociales, emocionales,
funcionales vy fisicos, a comparacion de aquellos que tienen un nivel basico de
educacion, hombres y aquellos que no trabajan.

Apoyando esto, en un estudio con 4516 pacientes con EM en Reino Unido y 90
en Grecia (Jones, et al, 2013; Theofilou, 2013) se encontrd que los niveles en la
calidad de vida son peores en aquellas personas con mas edad, periodos
largos de crisis, mujeres, aquellos que tienen EM progresiva, menor nivel
educativo y quienes estan discapacitados laboralmente, en especial en cuanto

tiene que ver con movilidad.

En contraste Heiskanen, Vickrey y Pietila (2011) encontraron que quienes
tienen menor calidad de vida son aquellos pacientes con EM desempleados,
mujeres y aquellos que tienen mejores ingresos econdmicos, aquellos que viven
solos y sin una relacion establecida. Encontraron también que algunas
dificultades en la calidad de vida en estas personas son el mantenimiento y
creacion de nuevas amistades, disfunciones sexuales y cambios en las

relaciones familiares.

Es un hecho que la CV se ve afectada en presencia de enfermedades, tales
como la EM, asi lo afirma McCabe, Stokes y McDonald (2009) en su estudio
con pacientes con EM y un grupo control, en donde los primeros
experimentaron un nivel bajo de CV sobre todo en aspectos como de
independencia, sociales, espirituales, asi como la resolucién de problemas de

soporte y ajuste sociales, y emocionales.

En un estudio longitudinal anterior (McCabe, 2006) ya se habia comentado al
respecto sin embargo la autora agrega dos variables que intervienen en la CV
de estos pacientes; las estrategias de ajuste y el soporte de la familia. Estas
son consideradas como predictores de CV fisica, psicologica, social y del
desarrollo, por lo que la medicidon de estas estrategias pueden considerarse un
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aspecto predictor en la CV general del paciente.

Las funciones cognitivas, las limitaciones fisicas y la falta de energia afectan
directamente la CV del paciente con EM, y aunque los pacientes con esta
enfermedad participantes de un estudio fueron clasificados con una
discapacidad moderada o grave, estos se encontraron activos e independientes
en sus actividades de la vida diaria (Molina & Rodriguez, 2011).

Esas funciones cognitivas principalmente afectadas en pacientes con EM,
segun el estudio de Fernandez (2012) es la atencidn, especificamente en
atencién sostenida, dividida y alternante. Estas fallas en conjunto con las
alteraciones en la toma de decisiones, resolucién de problemas, preservaciéon
llevd a los sujetos de su muestra a una dificultad para corregir conductas y para
organizar informacién, dando como resultado una afectacion de la
metamemoria. Por otro lado la deficiencia en la memoria de trabajo se
correlaciona con una pérdida significativa en la CV del paciente con EM
(Chehreh-Negar, Shams, Zarchenas & Nikseresht, 2012).

La EM deteriora funciones neurolégicas que repercuten en el sistema
musculoesquelético, deteriorado su calidad de vida, en especial el aspecto
fisico y el social (Hincapié-Zapata, Suarez-Escudero, Pineda-Tamayo & Anaya,
2009; Kern, Schrempf, Schneider, Schultheif3, Reichmann & Ziemssen, 2008),
de tal manera se observa que las lesiones generadas en el cerebro como
resultado de la enfermedad no solo afectan cognitivamente, sino que tiene su

repercusion a nivel motriz, fisico e interpersonal.

Por otro lado las disfunciones sexuales se presentan entre el 75y y el 84% de
los hombres que padecen EM, mientras que hay un rango amplio en las
mujeres, ya que oscila entre el 45% y el 85%, presentandose en promedio en
personas con 38 afos de edad y con 7 afos padeciendo la enfermedad. Las
disfunciones sexuales traen consigo problemas fisicos y en las relaciones ya
que se presentd un alto grado de separaciones y divorcios (Sevéne, Akrour,
Galimard-Maisonneuve, Kutneh, Royer & Sevéne, 2009; Tarhan, Yicetas, Tark
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& Faydaci, 2012).

De esta manera la discapacidad o discapacidades que se presenten en el
transcurso de la enfermedad y el cambio de empleo o desempleo generado por
esa discapacidad disminuye la CV del paciente con EM, sin embargo la
adquisicién de informacion y la comunicacidén con el personal médico sobre la

EM pueden compensar ese desmejoramiento en la CV (Kikuchi, et al, 2013).

Ante esto Lara y Kirchner (2012) refieren que la pérdida de independencia
personal asi como la de trabajo son las limitaciones que mas estrés les genera
a los pacientes con EM. Asi, entre mas estrés se incrementan las respuestas de
evitacion. Evidencia de lo mencionado anteriormente, pues el estrés no solo
tiene una consecuencia directa sobre las respuestas fisiologicas, sino que a
estas se anaden las cognitivas, emocionales y por supuesto conductuales.

Se ha demostrado que los pacientes con EM tienden a ser mas irritables y a
perder el control de sus emociones con mas facilidad que personas con otras
enfermedades neuroldogicas (Montel & Bungener, 2009). Las consecuencias
psicoldgicas principales de la EM en los pacientes son la depresion, el enojo y
la irritabilidad, trayendo también consigo disfunciones sociales con la pareja,
con la comunidad, en el trabajo y apoyo financiero (Hamed, et al, 2013). Sin
embargo estas problematicas se ven en menor medida en aquellos pacientes
que tienen un grupo de apoyo en el que participan activamente (Wakefield,
Bickley & Sani, 2013).

Los pacientes con EM de un estudio hecho con un grupo de 100 finlandeses
coincidieron que para mejorar su calidad de vida les ayudaria mucho un
tratamiento médico y psicolégico en especial en lo que tiene que ver con
informacion adecuada sobre su enfermedad y recomendaciones médicas para
evitar relapsos, qué hacer en el embarazo o en la lactancia, ademéas de
encomio por parte del equipo médico.

También se han estudiado tratamientos alternativos para mejorar la CV del

30



paciente con EM, tal es el caso de la técnica de relajacion muscular progresiva,
que no ha probado su efectividad en el mejoramiento de la CV del paciente
(Ghafari, Ahmadi, Nadavi, Anoshirvan, Memarian & Radatbakhsh, 2009),
mientras que los acuaerobics, es decir la practica del ejercicio han demostrado
su relaciébn con la CV y la satisfaccién laboral en pacientes con EM
(Nornematolahi, Hejazi, Soltani & Ashkanifar, 2012).

El estudio de la CV en la EM es amplio, sin embargo son pocos los estudios con
perspectiva sistémica sobre la relacidn entre la vivencia del cuidador y su
impacto en la CV del paciente, aspecto que se aborda en esta tesis.

MODELO SISTEMICO FAMILIAR DE LA ENFERMEDAD DE ROLLAND

El Modelo Sistémico Familiar de la Enfermedad de Rolland (MSFE), es el marco
conceptual del que se partird para el acercamiento a las variables de esta

investigacién, asi como para la interpretacién de resultados.

Este modelo se elige por su capacidad holistica de integrar sucesos fisicos con
un fuerte componente social y psicologico, como lo es la EM, sin embargo como
el objetivo principal de esta investigacion esta basado en medir los resultados
de las interacciones cuidador-paciente, se elige un modelo sistémico de la
enfermedad que basa su teoria en las interacciones que se dan cuando un
tercer agente, como es una enfermedad, interviene en la relacibn de una

familia.

Para Rolland (2005), el abordaje psicosocial facilita la colaboracion de las
familias para que estas puedan afrontar y adaptarse a una enfermedad que
inevitablemente tendra un efecto sobre el individuo que la padece y quienes le
rodean, ademas de que mejora la calidad de vida de estos.

A diferencia de los modelos médicos en donde solo se toman en cuenta las
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caracteristicas de la enfermedad, u otros modelos en donde solo toman al
individuo como un ser ajeno a un contexto social, el MSFE brinda un abordaje
integral de tres dimensiones; los tipos psicosociales, las fases de la enfermedad
y las variables que describen al sistema familiar. Se explica segun las
demandas psicosociales que se tendran en las diferentes fases de la
enfermedad, la dinamica familiar segun los ciclos de la vida, patrones

transgeneracionales y sistemas de creencias.

Origenes del Modelo

Este modelo se basa principalmente en la Teoria General de los Sistemas
(Bertalanffy, 1976) en donde se destacan las interacciones en un contexto.
Desde esta perspectiva, aterrizada a la familia, funcidén y disfuncion se definen
en relacidn con el ajuste entre el individuo y el contexto, asi como las demandas
que van surgiendo de este. De manera que pequeios cambios en cualquiera
de los miembros del sistema afecta al resto de los miembros, a su vez que

estos afectan al primero.

Se retoman aspectos del Modelo de respuesta de adaptacién y ajuste familiar
(FAAR) de McCubbin y Patterson (1982, citado por Rolland, 2000), que se basa
en que las familias que se enfrentan con factores como una enfermedad crénica
utilizan recursos para poder emitir una respuesta y satisfacer las exigencias que

derivadas de la enfermedad.

El mismo autor, reconoce en su libro Familias, Enfermedad y Discapacidad
(Rolland, 2000), que el modelo que él propone es también el resultado de afios
de estudio con los pacientes del Centro para la Salud de la Familia de Chicago,
por lo que €l mismo considera que al utilizar el modelo sistémico como método
de investigacion e intervencién, brinda una cosmovision distinta a cualquier
método de obtencidn de informacion, ya que esta es circular.
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Abordaje Conceptual del Modelo

Se debe tomar en cuenta que se ofrece una perspectiva de adaptacién de la
familia hacia una enfermedad, de manera que ninguna pauta familiar particular
es considerada saludable o patoldgica, sino que es relativa al momento de la
enfermedad, los miembros de la familia y sus estilos, asi como las demandas

de las afecciones que resulten en el tiempo.

Para poder explicar adecuadamente como explica el MSFE, se desarrollo una
descripcién de como funciona el modelo con sus tres dimensiones para que asi
se pueda contextualizar el abordaje que se tuvo con los participantes de esta

investigacion.

Tipos psicosociales

En esta dimensién se toma en cuenta la parte biolégica de la enfermedad en
cuanto al trayecto de esta, relacionado con las demandas psicosociales que se

van dando conforme avanza la esclerosis multiple (EM).

Los patrones de la enfermedad pueden variar en el comienzo, curso, desenlace,

incapacitacion y el nivel de incertidumbre respecto a la trayectoria.

La EM es normalmente diagnosticada tras un inicio agudo con la aparicion de
un primer ataque del que generalmente hay una recuperacién completa. En
este caso las familias necesitan apoyo para poder manejar los cambios
emocionales y flexibilidad de roles que se tendran que hacer para afrontar el
problema adecuadamente (Rolland, 1999), ya que el inicio agudo no da
oportunidad de prepararse para los cambios que implica, tal como lo mencionan
Liu, Ye, Li, Dai, Chen y Jin (2009) quienes refieren que el inicio de la

enfermedad viene acompanada por problemas familiares.

El curso de la EM es impredecible, mientras que la recuperacion de la primera
crisis es casi segura, la aparicion de las siguientes son inciertas ya que pueden

pasar semanas, meses e incluso afos hasta que se presente un nuevo ataque.
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Dependiendo del tipo de EM seran los movimientos que tendrd que realizar el
paciente y su familia. En un tipo progresivo, la familia tendra que vivir con los
sintomas y solo ir acoplandose a los nuevos, sin embargo Rolland (1999) refiere
que esto puede causar cansancio, problemas econdémicos y nuevos cuidados.

En un tipo de curso constante, como en algunos casos de EM en donde solo se
da uno o dos ataques en el trayecto de la vida del paciente, normalmente se
espera que después de la recuperacion persista una limitacion y por ende un
cambio semipermanente en la familia por un tiempo considerable que también
puede llegar a causar cansancio en el caso de que se produzcan cambios de

rol.

Mientras que el curso mas frecuente en la EM es el relapso-remitente, que
afecta a un 80% de las personas con la enfermedad (NINDS, 2012), en estos
casos Rolland (1999) refiere que las familias que viven esto tienen que
adecuarse a los periodos de crisis y de no crisis, con la incertidumbre de no
saber cuando ocurrira otro ataque, esto requiere de la familia flexibilidad,
convirtiéndose en un agotador estilo de vida.

El desenlace de la enfermedad es tan impredecible como lo es su curso, ya que
la EM puede provocar una discapacidad a una persona de cualquier forma;
sensorialmente, motoramente, cognitivamente y socialmente. Incluso, cuando
la enfermedad es agresiva como la EM de Marburg puede culminar en muerte,
aunque por otro lado la EM benigna en donde el paciente solo tiene un par de

ataques en su vida no trae consigo secuelas significativas.

Ante esto Rolland (1990) refiere que las familias que saben que el final de la
enfermedad es la muerte, experimentan una perdida anticipatoria. Por otro lado
él refiere que la discapacidad y el tiempo de ésta afectaran en el grado de
estrés de la familia. Ademds la combinacion de una discapacidad motora y una
cognitiva causa un mayor grado de dependencia familiar y con esto una

necesidad de reubicacion en los roles.
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Es en este punto en donde cobra mayor importancia la impredictibilidad de esta
enfermedad ya que “en enfermedades como EM, el afrontamiento de la familia y
los planes a futuro son inherentes a la ansiedad anticipatoria y a la ambigiedad
de como y cuanto tiempo tendran para que la condicion empeore” (Rolland,
1999, p. 246).

Fases de la enfermedad

El hecho de que la enfermedad sea vista como una con fases dindmicas
permite que sea tomada longitudinalmente, de tal manera que al no ser estatica
tiene etapas con demandas propias y ante las que hay transiciones constantes.

Las familias que hacen frente a la EM, como con cualquier enfermedad ponen a
prueba diferentes fortalezas en cada etapa del desarrollo del padecimiento,
trayendo consigo cambios actitudinales y en la dindmica de la familia. De esta
manera surgen tres fases que describen la EM,; crisis, cronicidad y terminacién.

La fase de crisis incluye los sintomas que el miembro de la familia sufre antes
de que se le brinde un diagnéstico y el ajuste inicial al tratamiento. Esta fase
incluye un periodo para que la familia construya un significado para el trastorno,
para el duelo que viviran por la pérdida de identidad de la familia como era
antes de la enfermedad, la aceptacibn de permanencia de la EM, el
sometimiento a la reorganizacion familiar derivada de la crisis junto con la
incertidumbre y amenaza de pérdida, ademas de hacerse a la idea de vivir con
los sintomas y tratamientos junto con los profesionales y las instituciones con

quienes formaran un grupo de trabajo (Rolland, 1999).

En esta fase los profesionales de la salud deben ser cuidadosos en la forma en
gue comunican la situacién a la familia y la informacidén que comparten y la que
no, ya que esa sera, en la mayoria de los casos, la primera que recibira la
familia y con la que comenzardn a dar un significado a la enfermedad, asunto

que marcara el afrontamiento que tendran hacia esta.

La fase de la cronicidad esta ligada con el curso de la enfermedad mencionado
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anteriormente como progresiva, constante o episddica. Los temas salientes de
esta fase son el agotamiento, el sesgo en la relacién paciente-otros miembros
de la familia, mantenimiento de la autonomia o redefinicion de los objetivos
individuales y familiares, limitaciones de la enfermedad, mantener la intimidad

en casos en donde se anticipa la pérdida.

Para Rolland (1999) el esfuerzo que haga la familia para mantener la apariencia
de normalidad es una tarea fundamental de este periodo. Ademas él refiere que
fomentar una maxima autonomia entre todos los miembros de la familia cuando
hay adversidad prolongada como en el caso de enfermedades mortales,

ayudara a compensar los sentimientos de impotencia.

En la fase terminal, la vida de la familia estd dominada por la inevitabilidad de la
muerte, por lo tanto comienzan a reorganizarse para estar preparados para la
partida. Cuando estos estan preparados para dejarlo ir es cuando mejor se

adaptan.

El afrontamiento éptimo envuelve apertura emocional y hacer frente a las tareas
practicas que conlleva la muerte de tal manera que vean esta oportunidad como
un tiempo para convivir, cerrar asuntos inconclusos, decir adiés y comenzar el

reacomodo familiar.

Los periodos de transicion que se dan entre estas tres fases es cuando las
familias evallan los resultados que tuvieron tras su estructura y dinamica

previa, de tal manera que una demanda no resuelta complica la siguiente fase.

En resumen, independientemente del tipo de enfermedad, los periodos
conllevan demandas psicosociales que estan relacionadas con el

funcionamiento familiar, eje que a continuacién se comenta.

Dinamica familiar

El afrontamiento que tenga la familia dependera de la dinamica, este escenario

en donde se desenvuelve lo individual y las relaciones familiares en cuanto a la
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enfermedad esta compuesta por la historia multigeneracional con la EM, el
sistema de creencias de la familia y el significado que la familia le da a la
enfermedad, la comunicacion, el soporte social y el uso de recursos
comunitarios, y la propia capacidad de la familia de manejar la enfermedad ya

sea en un hospital o en casa.

Ciclo vital de la familia

En primera instancia hay que mencionar que la familia, como todo sistema,
tiene un ciclo vital, dependiendo de en qué parte del ciclo estén, las reacciones
y el afrontamiento a la EM seran diferentes, Carter y McGoldrick (citado por
Rolland, 1999) dividen el ciclo vital de la familia en seis fases, las de adulto
joven independiente, matrimonio, nacimiento de primer hijo, adolescencia, y

partida de casa de los hijos y familia en la vejez.

Cada una de estas fases tiene sus propias necesidades y etapas criticas que
van desde la busqueda de independencia, el juego de roles y el ceder, el nuevo
cambio en los roles para atender las necesidades de una persona que no puede
valerse por si misma, la negociacion de nuevos limites y reglas, la
reestructuracién familiar, la jubilacién y con ellas vendran periodos de constante

reajuste.

El creador de la MSFE distingue tres tiempos en el ciclo vital de la familia
respecto a la enfermedad; el primero se mide con el grado de cohesion que se
requiere durante las fases anteriormente mencionadas, el segundo la
alternancia entre transiciones y estabilidad en la estructura familiar y el tercero
son periodos de mayor o menor demanda psicosocial (Rolland, 1999). Es decir
que tomando en cuenta los 6 estadios del ciclo vital de la familia, habran
algunos que requieran mas cohesion, mientras que en otros los cambios seran
mas frecuentes o bien habra otros en los que las demandas psicosociales seran

mayores respecto a la EM y la fase del ciclo familiar en la que se encuentre.

La EM, por ser una enfermedad de inicio en la etapa de adulto joven es decir
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entre los 18 y los 30 afos en la mayoria de los casos, afecta en gran manera la
formacién de una nueva familia ya que la discapacidad que genera la EM
modificara en gran manera los roles y las expectativas en la calidad de vida
(CV) de los miembros. Para Rolland (1999), la aparicion temprana de una
enfermedad en el ciclo vital de la familia genera mas problemas ya que las
posibilidades de tener una vida normal como individuo y como familia es méas

dificil pues las demandas de la enfermedad irdn creciendo precozmente.

Creencias de salud

La familia también afrontard la EM basado en las creencias de salud, es decir,
en los constructos que tengan sobre esta. Como ya se mencionaba
anteriormente, en este punto los profesionales de la salud tienen mucha
participacion, sobre todo en la fase de crisis inicial ya que en muchos de los
casos son estos quienes le brindan a la familia la primera informacion sobre

cOmo actua la enfermedad.

Rolland (1998) en su articulo sobre cémo colaborar en el sistema de creencias
de una familia, identifica once aspectos en los que los profesionales de la salud,
incluyendo a médicos y psicélogos, deben tomar en cuenta cuando compartan
un diagnéstico ya que en la medida en que los tomen en cuenta la informacion
para la familia serd mas completa y por lo tanto tendra un mejor resultado en la

CV del paciente y quienes lo rodean.

El primero de estos aspectos es el establecimiento de la normalidad en
términos de coOmo se espera que se encuentre una persona sana, el segundo
es la relacibn mente-cuerpo ya que el manejo de pensamientos y emociones
tendra un impacto en la salud del paciente y su familia, el tercero es que ellos
pueden tener control y dominio sobre la enfermedad mediante informacién
sobre la EM, como se trata, los efectos, qué hacer en caso de recaidas entre
otras cosas.

El manejo de las emociones como ya se mencionaba es muy importante, por
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eso el profesional de la salud tiene que ensenar a manejar el optimismo y el
pesimismo que en algun punto contagian o bien al enfermo o a quienes lo
cuidan. Por otro lado, el quinto aspecto es la comunicacion, este punto se
menciona mas adelante sin embargo hay que tomar en cuenta que las reglas de
comunicaciéon que tenga la familia seran pauta importante para el afrontamiento

que esta le dara a la enfermedad.

Continuando con las creencias de salud de la familia es recomendable que el
profesional de la salud revise qué significa la EM para la familia respecto a su
grupo étnico, religion o cultura pues a partir de aqui es que se deslindan los
demas aspectos como las conjeturas que hacen sobre qué fue lo que causo la
enfermedad, legados multigeneracionales con la enfermedad, no olvidando que
la EM tiene un factor genético muy importante, las expectativas de rol que
deben cubrir como familia segun su grupo étnico, cultura o religién y los rituales

particularmente cuando la pérdida del miembro enfermo esta cerca.

Finalmente es necesario que se anticipe a la familia que habra puntos en los
que se necesitaran hacer ajustes a las nuevas necesidades dependiendo del
ciclo vital en el que se encuentre la familia y el trayecto de la enfermedad.

Aunque estos once puntos se exponen como pautas a tomar en cuenta por los
profesionales de la salud para impartir un diagndstico, esta informacién permite
tener en cuenta cudles son los aspectos que forman en sistema de creencias

sobre la EM en una familia.

Historia multigeneracional

Continuando con el tema de la EM y la historia que puede tener ésta en la
familia, las pautas transgeneracionales brindan un panorama de como afronta el
sistema (familia o relacién cuidador-paciente) un padecimiento al que ya le han

hecho frente anteriormente.

El analisis histérico sistémico de la EM implica mas que la forma en que se
organiza la familia ante las crisis, sino que incluye los patrones de adaptacién,
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replica ante los estresores, cambios y distanciamientos en las relaciones como
alianzas, triangulaciones y coaliciones y sobre todo el sentido de competencia o

preparacion que tenga la familia ante la EM (Rolland, 1987).

Aunque los patrones generacionales son trasmitidos como mitos familiares,
tabues, expectativas catastréficas y el sistema de creencias, el afrontamiento
que tendran variard en cada enfermedad pues los sintomas y molestias

implicaran un nivel diferente de atencion y movimiento psicosocial.

Lo mas indicado para la valoracion de las pautas transgeneracionales es el
genograma en donde se incluyan los limites, las relaciones, jerarquias y los

roles de los holones que interactuan alrededor de la enfermedad.

Los limites son reglas que definen quiénes patrticipan y de qué manera. La
funcion de estos es la de proteger la diferenciacion del sistema y basado en el
trabajo de McGoldrick y Gerson (1993) pueden ser claros, difusos o aglutinados

y rigidos o desligados.

Cuando los limites en la familia son aglutinados y todo el tiempo giran en torno
a la enfermedad, la CV se ve deteriorada por lo que el delimitar los tiempos y
situaciones en los que el paciente haga cosas por si mismo y otras en las que

necesite apoyo del cuidador.

Las triangulaciones, por otro lado se pueden dar cuando en la pareja o bien en
la relacidon paciente-cuidador hay un tercero que interviene en la toma de
decisiones que solo le compete a la pareja. En algunos casos pueden ser los
hijos con roles parentales, es decir hijos que se hacen cargo de actividades que
le corresponden a los padres, o bien la enfermedad misma puede ser un tercer

agente que interviene en la relacion de pareja.

Con una enfermedad como la EM en sus tipos mas severos como la progresiva
puede presentarse con mayor rapidez la necesidad de un cuidador primario
(CP), lo que trae consigo cambio de roles en la familia, como quién sera el
proveedor o bien quién se dedicara a cuidar a los hijos, incluso pueden ser los
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hijos quienes tengan la labor de convertirse en los cuidadores de los padres si
son estos o uno de estos quienes padecen la enfermedad en cuyo caso es
importante el manejo de limites claros pero flexibles para que sea la familia
completa quienes afronten la enfermedad y no sea solo el enfermo y su CP
(Rolland, 1999).

Comunicacion familiar

La comunicacién de la pareja es importante ya que de esta dependera el como
afronten los hijos la enfermedad de alguno de los miembros de la familia, en
especial cuando uno de los padres es quien la padece (Rolland, 1999). Hay que
tomar en cuenta que en el caso de la EM por su inicio temprano en el ciclo vital
genera una necesidad de comunicacion abierta y sensible con la pareja ya que
las enfermedades que se prolongan en el tiempo provocan un decaimiento en la

comunicacién asertiva con la pareja, quien en la mayoria de los casos es la CP.

En su investigacion Esmail, et al (2010) encontraron que las parejas de
hombres con EM tendieron a considerar en algun punto su relacién como solo
de cuidados y no como de pareja, esto debido a que la comunicacion y las
interacciones se convirtieron en un punto de su relacidn monétonas y con una
predominancia sobre la enfermedad y sus sintomas en el tema de

conversacion.

Es por esto que el balance entre la relacion cuidador-pareja es uno de los
temas a discusion entre ellos, asi como qué hacer en las diferentes etapas de la
enfermedad ya que comunmente la comunicacién asertiva se bloquea cuando
hay etapas de crisis ya sea en el ciclo vital de la familia o en el trayecto de la
enfermedad.

La comunicacion cémo todo ciclo trae consigo mas de lo mismo, es por tanto
que pensamientos y sentimientos de vergienza, tristeza, enojo, incertidumbre,
fantasias de muerte haran que la comunicacién sea menos abierta y con
secretos hacia la pareja trayendo culpa o bien comentarios crueles que surgen
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sin pensar en las consecuencias (Rolland, 1999) y con ello vendran efectos
negativos sobre la CV y la salud de la persona con EM y su familia,
convirtiendose en la externalizacion del enojo hacia la enfermedad y no hacia el

paciente en una herramienta de ayuda para la pareja.

Por otro lado, la comunicacién con los hijos respecto a la enfermedad tiende a
manejarse como tabu ya que se subestima la capacidad de los infantes para
comprender lo que ocurre en casa ya que los sintomas de la EM son muy
obvios. Ante esto se recomienda que se tenga apertura en la comunicacién con
los hijos ya que esto disminuird los sentimientos negativos y la ansiedad,
ademas de que evita la sobreproteccién al hijo y le permite tener un dominio
desde temprana edad sobre la enfermedad que tiene algun miembro de la
familia (Gonzalez Fortaleza & Andrade Palos, 1995; Rolland, 1999).

Es asi que la comunicacién como descriptor de la dinamica familiar se convierte
en un aspecto que puede afectar la CV del paciente ya que en el consenso
familiar sobre el significado de la enfermedad y el afrontamiento que se tendra
se pueden deshacer de muchas ideas falsas o bien adquirir algunas que
permearan las creencias y por tanto el afrontamiento y el tipo de apoyo social
que requerira el paciente con EM.

LAS EMOCIONES

Las emociones han sido estudiadas a través del tiempo con distintos enfoques;
uno filoséfico con la diferenciacion mente-cuerpo, un enfoque bioldgico y todos
los procesos que ocurren en el cuerpo como respuesta innata a diferentes
estimulos, las emociones como una respuesta conductual, entre otras. Para
esta disertacién se utiliza el modelo psicosocial para darle una explicacién al
fenémeno de las emociones, ya que permite seguir en la linea del estudio de la
relacion cuidador-paciente.

Uno de los principales tedricos del modelo psicosocial, Vigotsky (citado por
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Covarrubias & Cuevas, 2008) considera que las interacciones sociales permiten
que las personas que participan en ellas se inter-construyan activamente, de
manera que estas se apropian de herramientas que utilizan en actividades
practicas, cognoscitivas y relaciones afectivas que construyen el arraigo

cultural.

De esta manera, Fernandez (1994) distingue entre sentimientos, emociones y
pasiones, tres términos afectivos que en ocasiones son utilizados
indiscriminadamente. Ante esto él refiere que los sentimientos son “reacciones
evaluativas de placer y displacer”, es decir que se le da una evaluacion a las

sensaciones derivadas de un evento.

Por otro lado las pasiones son persistentes, se buscan mediante conductas que
las provoquen, mientras que las emociones “son un fenémeno afectivo
concreto, intenso, breve, que distrae y reorienta la conducta y la cognicion”
(Fernandez, 1994, 90). Es decir que las emociones, a diferencia de los

sentimientos y las pasiones llevan al pensamiento y luego a la conducta.

Alvarez (2002) en su estudio sobre creencias de la salud y la enfermedad
considera que las emociones se construyen a través de la informacién que
reciben sobre la afectividad y sus maneras de expresarse de tal manera que
estas influyen en los procesos cognitivos. De manera que este autor incluye un
aspecto ya mencionado, las emociones forman parte del proceso psicosocial de
modo que son construidas a partir de los aprendizajes.

Un dltimo factor a agregar a la definicion psicosocial de emociones es el
mencionado por Vigotsky (1972), a saber, uno relacionado a los procesos
organicos y de maduracion. Ya es que no se puede dejar de lado que al ser
biopsicosociales, todo aspecto que es relativo al ser humano contiene una
causa biolégica.

De esta manera se puede definir las emociones como efecto de los procesos
organicos y el aprendizaje social que se tiene de lo afectivo, son breves y
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generan cogniciones que llevan después a la conducta o a la expresiéon de

estas.

Una vez definida la emocion como tal, es importante aclarar que desde el punto
de vista psicosocial las relaciones sociales contribuyen a la socializacion

emocional que es evidenciada mediante el lenguaje o las conductas.

Vigotsky (2004) considera dos tipos de emociones, las elementales como el
terror, la ira, la desesperacion o la furia, que en general se presentan en edades
tempranas por la falta de experiencia social, y las emociones superiores, en
donde se experimentan afectos co-construidos a través de las interacciones

sociales, tales como el amor erético, el amor filial, entre otros.

El MSFE toma en cuenta el estilo afectivo como uno de los factores que
influiran en la toma de decisiones que tenga la familia respecto a la
enfermedad, debido a que esta relacionado con las creencias sobre la salud y el

afrontamiento que se tendrd ante las afecciones.

Si bien las emociones son detonantes de pensamientos y después de
conductas, estas marcan en gran medida las interacciones que se tengan con el
sistema, a su vez que las interacciones con el sistema causaran un efecto en la

construccién de las emociones.

Las emociones son un aspecto primordial en todas las interacciones, en
especifico en interacciones cuidador-paciente ya que en algunos casos esta
relacion puede ser dependiente por el nivel de gravedad de la enfermedad lo
que remarca la necesidad de interacciones que promuevan emociones positivas

para una relacién sana.

Expresion de emociones

Un aspecto discutido por los tedricos que hablan de las emociones, es como se
pueden medir estas si al final de cuentas son internas y subjetivas, por lo que
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sugieren sean medidas una vez que son expresadas y a pesar de que no se
expresen mediante conductas, tienen su repercusion a nivel organico (Cannon,
1987).

En primera instancia se aborda la expresion de las emociones, a lo que Cantu y
Alvarez (2011, p.28) denominan como “la manifestacién externa y que puede
ser observable de una emocién, incluyendo factores linglisticos tanto hablados
como escritos, asi como fisicos”. Remarcando que la expresion de las
emociones deben de ser observables, conductuales para poder ser

denominadas como tal.

Por otro lado, Gross y John (1998) consideran que la expresién emocional
puede darse facialmente, verbalmente o mediante gestos, por lo que la

externalizacion de las emociones se manifiesta de estas maneras.

Cémo ya se ha comentado, las emociones y por tanto la expresion de ellas
estan atadas a un componente social, de manera que se construye la emocion

y cdmo se espera que se reaccione ante una de estas.

La expresidn de las emociones estd ligada con la cultura en donde se aprenda
de estas, por ejemplo en México se presentan reacciones deseables, de
manera que las personas esperan que ante una experiencia de felicidad, se
debe reir, disfrutar, tener buen humor, ser sociable, sentirse seguro, prolongar
la experiencia y ser natural. Cuando se experimenta amor, los mexicanos
esperan expresividad, felicidad, ser carifiosos y apasionarse (Retaba &
Sanchez, 2009).

En cuanto a las emociones negativas, los autores anteriormente citadas
mencionan que los mexicanos consideran que las personas que experimentan
tristeza deben animarse, expresarlo, buscar apoyo externo, distraerse y
solucionarlo, mientras que para el enojo consideran que las personas deben
controlarse, analizar la situacion, expresar, evadir y enfurecerse, finalmente
respecto al miedo consideran que la gente debe enfrentar la situacién para
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superarla, tranquilizarse, no expresar el miedo y evitarlo en la medida de lo

posible, analizar y buscar apoyo.

Lo anterior denota que en la cultura mexicana la expresion de emociones
positivas debe de darse con frecuencia, incluso tratar de prolongarlas vy
manifestarlas abiertamente, mientras que para las emociones negativas como
la tristeza, el enojo y el miedo se esperan dos tipos de reacciones, uno relativo

a solucionarlas y otro relativo a evadirlas, negarlas y no expresarlas.

En este punto es importante recalcar que cuando una persona tiene dificultad
para expresar sus emociones se debe a un déficit para procesarlas
cognitivamente (Cantil & Alvarez, 2011), esto implica que el aprendizaje
afectivo que se tuvo en la infancia fue ambiguo, por lo que en la actualidad se
dificulta el reconocimiento de la expresidbn de las emociones asi como la

capacidad para verbalizarlas y elaborar fantasias.

Expresion de emociones y su relacion con la salud

Las emociones estan relacionadas con la salud de manera que se les liga con
conductas hacia ella, sintomas fisiolégicos y activacion en los sistemas

biolégicos.

Por un lado las emociones negativas estdn relacionadas con conductas
perjudiciales para la salud, por ejemplo adicciones, conductas sexuales de
riesgo y el sedentarismo, entre otros (Piqueras, Ramos, Martinez y Oblitas,
2009), lo que indica que la presencia frecuente o prolongada de estas
emociones afecta las cogniciones y con ello las conductas.

Se han relacionado sintomas fisicos como arritmias, aumento crénico de la
presion arterial, dermatitis, enfermedades gastricas entre otras, en presencia de
emociones negativas prolongadas, esto se debe a una disfuncién en el sistema
organico que trabaja en exceso para abastecer las necesidades fisioldgicas
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derivadas de la ira, miedo o tristeza (Barra, 2003)

Finalmente, se ha comprobado la disminucion del sistema inmune en presencia
de un estado animico negativo, en especifico con la inmunoglobulina secretora
A, que es considerada la primera linea de defensa contra el resfrio comun
(Barra, 2003).

Ahora bien, si la emocion en si se relaciona con estos sintomas, la falta de
expresion de estas se ha relacionado con enfermedades como el cancer, ya
que como resultado de la prolongaciéon de la tristeza o de la ansiedad las
natural killer cells, encargadas de la destruccion de células tumorales mediante
la citotoxicidad, disminuyen su presencia por lo que es mas facil que estas
células cancerigenas se reproduzcan facilmente (Kiecolt, Roble, Heffner, Loving
& Glaser, 2002).

Ahora bien, como se puede observar las emociones tienen un alto impacto en
los pensamientos, por lo que se contempla el siguiente aparado referente al

marco desde el que se estudia este fendmeno.

LOS PENSAMIENTOS

Tomando en cuenta que esta es una investigacion en psicologia de la salud, es
importante destacar que el significado que se le da a los pensamientos estan en
relacion a la salud, asi mismo se retoma el modelo psicosocial para la

explicacion de este fenébmeno.

Cada enfermedad esta relacionada con al menos tres significados, uno
bioldgico, es decir la parte operativa de la misma; donde duele, cuantas veces,
en qué ocasiones, desde hace cuando y demas informacién que le permite al
profesional de la salud identificar sintomas y poder emitir un diagnéstico.

Otro significado es el que le da el macro-contexto a la enfermedad, de manera
que a través del tiempo adjudican ciertas enfermedades al nivel
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socioeconémico, a la nacionalidad, a los estilos de vida, a las preferencias
sexuales y demas factores que si bien no son determinantes en la aparicién de
las mismas, la frecuencia con la que se presentan en estos contextos, asi como
una tendencia social de generalizar encasillan las enfermedades con una visién

moral.

Finalmente esta el significado simbdlico de la enfermedad, es decir “la manera
en que la persona enferma y los miembros de la familia o de la red social mayor
perciben los sintomas y la discapacidad, conviven con ellos y les dan
respuesta” (Kleinman, 1988, 3), es decir la construccidon que tengan sobre la

identidad de la enfermedad.

Las ideas que las personas tengan sobre cémo debe ser tratada una
enfermedad no estan necesariamente relacionadas con lo que el modelo
médico dice sobre coémo tratarlas, incluso en ocasiones cuando el tratamiento
de la enfermedad depende del paciente y sus familiares puede ser opuesto al
dictado por los médicos (Di Nicola,1994), de aqui que estos pensamientos
sobre la salud o la enfermedad son estudiados, ya que se transforman en
conductas que benefician o al contrario perjudican en los cuidados, la busqueda
de diagndstico, el tratamiento y demas aspectos relacionados a la enfermedad.

Los pensamientos que se tengan sobre la enfermedad, su proceso, las
afecciones que tiene o que puede tener el paciente, asi como la atencién que
requerird son provocados por estos significados simbdlicos, a los que Rolland
(2000) denomina sistemas de creencias sobre la salud.

Los sistemas de creencias son un mapa cognoscitivo de donde se puede
predecir de qué manera actuara la persona ante determinada situacién
(Rolland, 2000). Desde la perspectiva constructivista los pensamientos o
creencias son evidentes en las narrativas de quien los posee, de manera que se
construyen a través de las experiencias dandole un significado a la manera en

que se interpreta el mundo.
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Di Nicola (1994) especifica sobre la definicidbn de creencias de la salud que
estan conformados por los valores, las normas, los conocimientos vy
comportamientos ligados a la salud, por lo que hablar sobre pensamientos o
creencia sobre la salud implica la construccién que ha hecho el individuo, pero

también los comportamientos y que son congruentes a los pensamientos.

Las creencias bésicas, se mueven en cinco ejes u orientaciones posibles segun
Kluckhohn (1960): la cuestion de la naturaleza humana innata, la orientacion
temporal de la familia, la pauta de actividad humana, la relacion humanos-

naturaleza y la pauta de la relacion entre humanos.

El primer eje, la naturaleza humana, impactara a las familias en el significado
que estas les den a las motivaciones de las personas, percibiéndolas como

buenas, malas, neutras, cambiantes o inflexibles.

El segundo eje es la orientacion temporal de la familia, en donde la construccion
de la realidad esta basada en el pasado, en el presente o en el futuro, por lo
que las acciones que toman hacia la enfermedad estan influidas por el tiempo
en el que la familia prefiere vivir, si retomando ejemplos del pasado, afrontando
lo que se presenta en el momento o bien, esperanzados o temerosos de lo que

va a venir.

En cuanto a la pauta de actividad humana se presentan tres estilos béasicos; el
ser, el ser en el cambio y hacer, en donde la construccion de la realidad esta
encaminada a la busqueda de algo mas o bien a vivir lo que ya se tiene.

La relacion entre los humanos y la naturaleza esté estrechamente relacionada
con la construccion de en dénde se localiza el control, es decir, en quién recae
la responsabilidad de la enfermedad, el tratamiento y la mejoria o el
agravamiento, en donde la familia puede tomar una posicion de control o
cederlo a otras personas o fenédmenos. En este punto las creencias sobre la
razbn de la enfermedad son biolégicas, sobrenaturales, sociales vy

disfuncionales.

49



El dltimo eje en donde se termia de construir el significado de la enfermedad es
la relaciéon entre humanos, que puede ser lineal, colectiva o individualista, en
donde la familia puede tomar accidén sobre hacer uso de sus redes de apoyo, la
actitud hacia el personal de salud y las interacciones que se deben esperar en

el sistema.

Estos ejes, como en la mayor parte de los procesos psicolégicos, son
dinamicos, las familias construyen su realidad basados en todos al mismo
tiempo, aunque algunos tienen mas peso en la toma de decisiones. Es
importante tomar en cuenta que las creencias que surjan a partir de la
interpretaciéon que toman a partir de estos ejes deberan modificarse con la

evolucion de la enfermedad para que estas promocionen una mejor salud.

Todos estos ejes o atribuciones cognitivas que le da la familia o el individuo a la
enfermedad se manifiestan mediante frases coloquiales como “estoy bien de
salud, gracias a Dios”, “no se puede hacer nada!, “de algo me tengo que morir”,
etcétera, y que mas que manifestarse verbalmente conllevan una accién, un

estilo de vida concordante con el pensamiento.

Ante esto Di Nicola (1994) articula cuatro tipos de pensamientos o creencias
sobre la salud, los referentes a la ausencia de enfermedad, los referentes al

instrumento, a lo productivo y al bien colectivo.

Para aquellos cuyos pensamientos estan orientados a la salud como ausencia
de enfermedad, consideran que la salud es garantia del equilibrio, es decir que
el uso excesivo o inadecuado de tabaco, alimentacién, farmacos, ejercicio, y
otros factores exdgenos son los causantes de la enfermedad, por lo que esta
perspectiva se identifica por una tendencia a la prevencién, a la curaciéon o a la

atencion sistematica de la enfermedad (Di Nicola, 1994).

Por otro lado, los pensamientos de la salud como un instrumento se
caracterizan por percibirla como un factor que le permite al individuo alcanzar

un objetivo o fin (Di Nicola, 1994), es decir que la salud le permite trabajar, por
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lo que se convierte en un capital al que se le debe invertir y conservar mediante
la prevencién de enfermedades. Esto deja ver que cuando un individuo con esta
tendencia esta enfermo mira las consecuencias de esta sobre su rendimiento
laboral, escolar o cualquier actividad que se vea afectada por su condicidén

actual.

La salud como un producto, identifica a quienes piensan que esta es un bien
controlado y controlable, que depende de los comportamientos individuales
como de las condiciones de vida (Di Nicola, 1994). Por lo que la salud es
consecuencia de las conductas y habitos personales pero también interviene el
estado, los factores sociales y econémicos, por lo que esperan que estos
ultimos intervengan cuando el individuo no pueda cumplir con sus habitos

saludables.

Finalmente, segun Di Nicola (1994), la salud puede ser considerada como un
bien colectivo, por lo que debe estar garantizado por instituciones sociales, 1o
que hace que quienes tienen esta creencia adjudiquen el estado de salud a

factores externos.

Modelo de Creencias de Salud

Si bien el MSFE no esquematiza sobre las creencias de salud, uno de los
modelos mas utilizados para el estudio en psicologia de la salud y que en esta
investigacibn es de relevante importancia por su acercamiento a los
pensamientos sobre la enfermedad desde un abordaje psicosocial, es el
construido por Becker (1974) llamado Modelo de Creencia de Salud (HBM, por

sus siglas en inglés).

Este se propuso explicar como se da el comportamiento preventivo en salud,
los sintomas, la adhesion a tratamientos y el comportamiento ante

enfermedades diagnosticadas.

51



Aunque su postulacién la hace centrada en el individuo que padece o que
puede padecer la enfermedad, su modelo puede ser ampliado a las personas
que rodean al paciente, como es el caso del cuidador, ya que debido al nivel de
discapacidad de algunos pacientes, es el CP quien lleva a cabo estas

conductas y quien como lo dice su definicidén, toma decisiones por el paciente.

El modelo se basa en cuatro factores por los que se regulan las conductas de
salud; la susceptibilidad a la enfermedad, la gravedad, los beneficios de tenerla
y las barreras ante las conductas de salud, estas interactian de la siguiente

manera;

La susceptibilidad es la percepcion de contraer alguna enfermedad, para esto la
persona tuvo que haber escuchado o conocido el riesgo de presentar el evento,
segun Cabrera, Tascon y Lucumi (2001) este factor se ve influenciado por la
personalidad optimista o pesimista, de manera que subestime o sobrestime la

frecuencia de la enfermedad o el diagndstico mismo.

Recordando que la EM es una enfermedad poco conocida, ante la que no hay
conductas preventivas ya que se desconoce su causa y el factor genético no es
determinante para el desarrollo de esta, y el diagnéstico es inesperado para el
paciente y sus familiares (Cuevas, 2010), el factor de susceptibilidad del CP se
puede presentar en el momento de que se les da el diagnéstico, sin embargo
esto no se presenta en todos los casos.

El siguiente factor, la percepcion de severidad, solo se establece cuando la
persona tiene sintomas, tiene amenazas para su salud, como un consumo
frecuente de tabaco para el caso del cancer o si tiene condiciones médicas a
las que ya habia hecho frente antes, como los internamientos, aunque también
se ha encontrado que esta percepcion de severidad aumenta cuando la
persona cree que podria estar en presencia de la enfermedad incluso en
ausencia de sintomas (Rosenstock, 1974).

Justo después de la valoracién de severidad el sujeto puede comenzar a
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formarse un pensamiento sobre qué conducta le conviene mas, sin embargo se
debe tomar en cuenta que hay ciertos factores que permean ese pensamiento,
tales como antecedentes demograficos, psicosociales, estructurales y las claves
para actuar como comentarios de conocidos, difusidn medidtica o experiencias
de otras personas con la enfermedad, a estos antecedentes o constructos se

les llama factores modificantes.

Estos factores modificantes influyen en el siguiente factor, el de la percepcion
de beneficios en donde una vez que la persona, ya sea el paciente, o el CP
desde su punto de vista, hayan determinado la severidad de la enfermedad
comenzaran a ver una serie de ventajas de realizar ciertas conductas de salud,
como el apego al tratamiento, la rehabilitacion, el dejar el consumo de tabaco y
de alcohol, no exponerse a situaciones que eleven la temperatura corporal del
paciente, etcétera.

Estas percepciones de bienestar o de mejora no siempre vienen acompanadas
por conductas congruentes, ya que existe el ultimo factor decisivo para las
conductas sobre salud; las barreras que los cuidadores encuentran de ejecutar
esas conductas de salud, en este caso cuando el coste es mas alto que el
beneficio producido por la conducta saludable, el cuidador o el paciente
impedird la conducta recomendada. Estas barreras pueden ir desde que
piensen que es costoso, peligroso, desagradable, inconveniente para sus
demds actividades, que consumen mucho tiempo entre otras caracteristicas

negativas (Janz & Becker, 1984).

Como se observa, el modelo de creencias termina siempre haciendo referencia
a la conducta que el cuidador tendra tras tener de referencia lo que este piensa
sobre la enfermedad y cdmo tratarla, subrayando que estos pensamientos
pueden ir 0 no de acuerdo a las recomendaciones médicas, ya que finalmente
son los constructos de este los que antecederan el afrontamiento.
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EL AFRONTAMIENTO

Esta variable de investigacion es explicada desde dos perspectivas, una
referente a los procesos individuales que se dan en el cuidador, mejor explicada
por el Modelo de Afrontamiento de Lazarus y Folkman (1984) y la segunda
referente a como es que se presenta en forma psicosocial por el MSFE.

Es necesaria la primera explicacion para identificar los procesos intrapsiquicos,
sin embargo para esta tesis que tiene un enfoque psicosocial, es de interés
identificar como es que se da el afrontamiento en la relacién cuidador-paciente.

Modelo de Afrontamiento de Lazarus y Folkman

La definicidn de afrontamiento mas aceptada es la de Lazarus y Folkman (1984,
citado por Rodriguez Marin, Pastor & Lopez Roig, 1993, p. 352) para quienes es
‘la puesta en practica de un conjunto de esfuerzos cognitivos y conductuales
constantemente cambiantes para manejar las demandas especificas externas o
internas que son evaluadas por la persona como excedentes o desbordantes de
sus recursos”. Es decir el afrontamiento es la utilizacién de todos los recursos
que se tengan para combatir aquello que el sujeto considera esta mas alla de lo

que él pude controlar.

Este modelo se centra en la interaccidn del sujeto con las demandas del medio,
de manera que tras hacer una serie de valoraciones, este hara o no frente a la
necesidad que se le presenta, convirtiéndose este en un modelo cognitivo ya
gue se centra en la percepcion atributiva del sujeto.

La demanda del medio puede ser irrelevante para el sujeto, de manera que no
signifique compromiso fisico, psicoldgico o social, y por tanto no dar lugar a una
respuesta emocional. Sin embargo, cuando la demanda del medio, es decir un
diagnéstico de EM, la aparicién de un nuevo brote, etc. Aparece, la situacion se
convierte en relevante, tornandose en una situacién de estrés y dando lugar a la
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siguiente parte del proceso de afrontamiento.

Los procesos de evaluacion de la situacion estresante se componen de dos
fases, una primaria en donde el sujeto valora si esa situacion es de riesgo, si
compromete su bienestar o su superviviencia, si es asi da cabida a la segunda
fase; la evaluacion secundaria, en donde considera si posee los recursos para
hacer frente a esa demanda, de manera que la situacién puede ser valorada de

la siguiente manera (Lazarus & Folkman, 1984):

a) Desafio o reto. Cuando el sujeto considera que tiene los suficientes recursos
para hacer frente a la situacion, este se moviliza, es operativo con el fin de

solucionarlo para regresar a su homeostasis.

b) Amenaza. Esto ocurre cuando se considera que los recursos son
insuficientes para hacer frente a la situacion, llevando con esto a una respuesta
ansiosa o de imposibilidad de control.

Estos procesos de evaluacion son automantenidos por las experiencias previas
de fracaso o de logro, lo que genera expectativas de afrontamiento y sus
respectivas expectativas de resultado, generando en la fase de afrontamiento
dos estilos principales; el afrontamiento dirigido al problema, y el afrontamiento
dirigido a la emocién.

Es estilo dirigido al problema se caracteriza por estar orientado a la
modificacién de conductas, a la solucién del problema o bien a otra situacién
que no suponga una amenaza para el sujeto. Mientras que el estilo dirigido a la
emocion se caracteriza por la evitacidén de la situacion problematica, buscar un
alejamiento o un manejo no real e incluso de negacion de la situacién (Lazarus
& Folkman, 1984).

Ahora bien, los estilos de afrontamiento no son lo mismo que las estrategias de
afrontamiento, ya que mientras los estilos de afrontamiento son
predisposiciones personales o preferencias para hacer frente al problema, las
estrategias de afrontamiento son los procesos concretos que se utilizan en cada
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contexto (Fernandez, 1997).

De las estrategias propuestas por los autores del modelo, las primeras son
especificas del afrontamiento dirigido al problema, las siguientes cinco
relacionadas al afrontamiento dirigido a la emocion y la udltima como una
integracion de ambos estilos de afrontamiento), estas se presentan a
continuacién (Oblitas, 2010):

a) Confrontacién: Son acciones directas a alterar la situacion, como la

aplicacion del medicamento al paciente.

b) Busqueda de soluciones: Son acciones orientadas a buscar alternativas de

solucién, como preguntar por terapias alternativas o complementarias.
c) Autocontrol: Esfuerzos para regular los sentimientos y acciones.

d) Distanciamiento: Esfuerzos por separarse de la situacién, como buscar

mantenerse ocupado.

e) Reevaluacién positiva: Esfuerzos por crear un significado positivo de la

situacién como pensar que la enfermedad ha ayudado a la unidad familiar.

f) Autoinculpaciéon: Verse como responsable de los problemas por medio de
autorreproches o autocastigos.

g) Escape o evitacion: Huir de la situacion como fantasear con otra situacién o

salirse del nucleo familiar.

h) Busqueda de apoyo social: Acciones en busqueda de consejo, informacion,
simpatia o comprension ya sea en la familia, amigos, redes de apoyo como
asociaciones, consejeria espiritual o psicolégica.

Oblitas (2010) refiere que se consideran como estrategias funcionales las
orientadas a focalizarse en el problema, la busqueda de soluciones y de apoyo
social, las de autocontrol y de reestructuracién positiva. Por otro lado considera

56



que se estiman disfuncionales las de autoinculpacién, las de escape o evasivos

y de distanciamiento.

Una vez visto cdmo ocurre el afrontamiento en el individuo se presenta como es
que se da este proceso a nivel interactivo entre la familia, como lo maneja la
MSFE.

Afrontamiento desde la MSFE

Desde el MSFE, el afrontamiento es abordado como “el ajuste que se da entre
las demandas psicosociales de la enfermedad y las fortalezas vy
vulnerabilidades de la familia” (Rolland, 1995, p.244). Lo que indica que se toma
el afrontamiento no solo individual sino que revisa el impacto que una
enfermedad tiene en una familia segun sus propias construcciones respecto a la
demanda del medio, y la movilizacion que el sistema haga segun sus propias
herramientas, técnicas, métodos, dificultades y obstaculos.

El creador del MSFE (Rolland, 2000) denomina a los tipos de afrontamiento
benignos de dos maneras; ilusiones positivas que se caracteriza por la
minimizacioén del evento y que puede hacer referencia al afrontamiento dirigido
a la emocién del modelo de Lazarus y Folkman (1984). La segunda es la
aceptacion de las realidades dolorosas que se caracteriza por el enfrentamiento
directo o bien el afrontamiento dirigido al problema. Sin embargo agrega un
tercer tipo, uno patoldgico llamado negacién.

Se debe de mostrar un equilibrio entre las ilusiones positivas y el
enfrentamiento directo, ya que para la familia es necesario tener una visién
positiva de las cosas para hacer de la enfermedad, una manejable, en donde se
tenga esperanza. Sin embargo también es necesario controlar la enfermedad
mediante acciones como tratamiento médico, rehabilitacion, atencién
psicoldgica, etc. y no solamente esperar que las cosas cambien a beneficio de
la familia sin hacer algo para ello (Rolland, 2000).
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El afrontamiento que es optimista le permite a la familia aprender e incorporar
informacion nueva vy dificil sin sentirse agobiada, mientras que el afrontamiento
directo permitira actuar en consecuencia a los tratamientos discutidos con el

médico.

Cuando la familia considera que no tiene capacidad para afrontar la situacién,
puede florecer o desvanecerse al ritmo de la enfermedad la esperanza de la
mejoria de su familiar, en cuyo caso la calidad en las relaciones familiares

puede beneficiar a la reaparicion de la esperanza.

Ahora bien, el uso saludable de la minimizacién de lo negativo, el seleccionar
solo lo positivo y el uso del humor en los momentos adecuados no es lo mismo
gue la negacion, ya que esta ultima impide asimilar informacion nueva, evitando
todo conocimiento o discusion de los riesgos de los tratamientos y por tanto no
permite actuar a favor de la salud.

Para Rolland (2000), el tipo de afrontamiento ird cambiando segun la fase de la
enfermedad en la que se encuentre, asi la minimizacion puede proteger a la
familia en la fase de crisis, sobre todo cuando se presenta un periodo
prolongado de incertidumbre, como lo es en el caso de EM ya que por no ser
una enfermedad que se detecte con rapidez ya que para diagnosticarla es
necesario una neuroimagen que compruebe las lesiones, asi como dos

recaidas o en su defecto una puncién lumbar.

Cuando las familias viven el curso de la enfermedad es (til que se muestren
con una “dosis de optimismo ingenuo” (Rolland, 2000, pp. 190), de manera que
en el proceso de aprendizaje sobre la enfermedad y su tratamiento no se den
por vencidos. A medida que la familia se acerca a la fase cronica este
optimismo tiene que ser reemplazado por un optimismo constructivo, con el
respaldo del previo aprendizaje de cémo tratar la enfermedad pero siempre con
ilusiones positivas.

Para que se mantengan las ilusiones positivas y la accién congruente es
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necesario que la comunicacién sea franca y en el momento adecuado, es decir

cuando se comiencen a presentar los nuevos problemas evolutivos.

CALIDAD DE VIDA

La calidad de vida (CV) tiene un aspecto subjetivo, que solo el sujeto puede
definir como estado de bienestar. A pesar del desarrollo tecnolégico y el avance
de la medicina, la aparicién de una enfermedad genera cambios en el estilo de
vida de una persona, asi que aunque la medicina permite que el sujeto
prolongue su vida, los efectos colaterales de la enfermedad, la medicina y el
cambio en el estilo de vida se veran reflejados en su calidad.

La Organizacion Mundial de la Salud (World Health Organization Quality of Life
Group, 1995, pp. 1403) define la CV como “la percepcion individual de la
posicién en la vida en el contexto de la cultura y sistema de valores en el cual
se vive y su relacion con las meras, expectativas, estandares e intereses”,
proponiendo seis dimensiones para evaluarla; el aspecto fisico, psicologico,
nivel de independencia, relaciones sociales, medio ambiente, y como ultimo

punto el conjunto de espiritualidad, religion y creencias personales.

Es por eso que Sanchez y Gonalez-Celis (2006) consideran que una definicién
completa de CV incluye un aspecto objetivo de estilo de vida y un aspecto
subjetivo de satisfaccion, bienestar, salud y felicidad.

La CV es un concepto amplio que sirve para definir a todo un conjunto de
factores que de ser ¢ptimos permiten el desarrollo integral de una persona ya
que abarca la parte econdémica, cultural, social, ecolégica, fisica, legal y
psicolégica. De aqui que, cuando una persona se encuentra satisfecha con las
posibilidades y recursos que tiene, pero que al mismo tiempo esta cantidad de
recursos son por lo menos, los minimos establecidos por la sociedad como
aceptables, se puede hablar de CV (World Health Organization Quality of Life
Group, 1995).
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Asi es, la CV tiene un contenido subjetivo que tiene que ver con la propia
identificacién de satisfaccién o bienestar que tiene la persona de su estilo de
vida, que esto es lo que se indaga en este estudio, pero al mismo tiempo tiene
un contenido objetivo que tiene que ver con los parametros establecidos por la
sociedad como aceptables para una persona, que para esta investigacion es la
funcion de la puntuacién dada por la Escala de Discapacidad Expandida De
Kurtske (EDSS por sus siglas en inglés) de la que se daran detalles mas
delante.

Si bien, estas no son las Unicas caracteristicas que tiene la CV, ya que
Katsching, Freeman y Sartorius (2000, pp. 42) dicen que es “la diferencia entre
las expectativas y los logros del individuo”, por lo que estos autores desarrollan
un concepto en donde ya no solo se incluye el aspecto subjetivo a manera de
satisfaccion, sino que le agrega la funcionalidad y los factores contextuales del
estilo de vida de una persona.

Segun la Organizacién Panamericana de la Salud (2011) para valorar la CV se
debe tomar en cuenta el estado de actividad fisica, el estado psicologico del
paciente, la capacidad para mantener relaciones afectivas interpersonales y el

propio juicio de si mismo.

Por otro lado la Organizacion de las Naciones Unidas (citado por Sanchez y
Gonzéles-Celis, 2006) proponen que la salud, la alimentacién, la educacién, el
trabajo, la vivienda, la seguridad social, el vestido, el ocio y los derechos
humanos son los principales componentes de la CV. De tal manera que abarca
tres dimensiones; la funcionalidad de la persona, el acceso a los recursos y la

sensacién de bienestar.

Sin embargo, lo que compete a esta investigacion, la CV que se estudia es la
que esta relacionada con la salud (CVRS), en especifico, la EM. Ante esto
Sanchez y Gonzalez-Celis (2006) consideran que los aspectos emocionales, los
problemas relacionados con la adherencia terapéutica, las relaciones

interpersonales, la autoimagen, la autoestima, la recuperacién, rehabilitacion, la
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incapacidad o el deterioro o muerte, son factores que deben evaluarse en la CV
de alguien con alguna enfermedad.

De esta manera la CVRS es definida por Urzua (2010, pp. 359) como “el nivel
de bienestar derivado de la evaluacion que la persona realiza de diversos
dominios de su vida, considerando el impacto que en éstos tiene su estado de
salud”. Por lo tanto esta parte especifica de la CV se centra en el estado de

salud de la persona y como la presencia de una enfermedad la afecta.

Es decir que se deben incluir no solo el aspecto fisico de la enfermedad, sino el
psicoldgico y sus componentes; cognicion, emocién y conductas, ademas del
social que tiene mucho que ver con la construccion del sujeto respecto a su

evaluacion de bienestar con todo y enfermedad.

Medicion de Calidad de Vida

Como ya se menciond, para este estudio se toma la sensacion de bienestar
para medir la CV, sin embargo se incluye la puntuacién de EDSS para
proporcionar un panorama mas amplio sobre la experiencia del paciente

respecto a su enfermedad.

Una de los cuestionarios mas utilizados para medir CV es la Short Form 36
Health Survey (SF-36), creado por Ware, Kosinski, Dewey y Gandek (2000).
Este cubre ocho dimensiones de la salud percibida; funcién fisica, rol fisico,
dolor corporal y salud general como parte de la salud fisica. Y como parte de la
salud mental del paciente cubre la vitalidad, funcién social, rol emocional y
salud mental. También incluye un inciso que explora los cambios

experimentados en el estado de salud en el ultimo afio.

Este cuestionario validado en México, se ha utilizado principalmente para la
medicién de estado de salud general (Duran, Gallegos, Salinas & Martinez,
2004) y en pacientes con problemas respiratorios (Siglo XXI de especialidades
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& Segura, 2010), pero no tiene una adaptacion en México para la EM lo que
trae consigo falta de informacién sobre sintomas y padecimientos especificos
de la EM.

Ahora bien el Multiple Sclerosis Quality of Life 54 (MSQOL-54) es una
adaptacién del SF-36 con 18 items extras que se desarrollé en ltalia por Solari,
et al (1999), especificamente para medir CV en personas con EM. Si bien este
instrumento fue validado en 183 pacientes italianos y estadounidenses, ha sido
criticado por su validez y su sensibilidad (Freeman, Hobart & Tompson, 2001).

Uno de los cuestionarios mas usados para la medicién de la CV adaptado para
pacientes con EM es el Multiple Sclerosis International Quality of Life (MusiQoL)
de Simeoni, et al (2008), este comprende nueve dimensiones en 31 reactivos;
bienestar psicoldgico, sintomas, relaciones con amigos, relaciones con
familiares, vida sentimental y sexual, afrontamiento, rechazo y relacién con el

sistema de salud.

Este cuestionario que incluye aspectos fisicos, psicolégicos y sociales del
paciente, obtuvo un alpha de Cornbach de .70 para la escala total y para las
Subescalas puntuaciones entre .50 y .70, por lo que es criticada por su apenas

considerable consistencia interna.

En México se utiliz6 este instrumento en su versidn en espanol para medir el
impacto de la disfuncién sexual en la CV de 35 pacientes con EM (Alvarez,
Quinones, Plasencia, Sauri & Nufiez, 2007), sin embargo no se hace mencién

de las caracteristicas del instrumento en la poblacion mexicana.

Ocurre el mismo inconveniente con otras escalas como el Hamburg Quality of
Life Questionnaire in Multiple Sclerosis, el Leeds Multiple Sclerosis Quality of
Life, el Quality of Life-Index MS Version, que no presentan versiones en
espafol. Sin embargo tienen otras caracteristicas como discriminacion entre
pacientes con discapacidad cognitiva, versiones cortas de ocho items o una
amplitud en las Subescalas respectivamente (Benito-Lebén, Morales, Rivera-
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Navarro & Mitchell, 2003).

Por otro lado el Functional Assessment of Multiple Sclerosis- Version en
Espanol (Chang, et al, 2002), fue validado en una muestra de 625 pacientes
con EM de 58 hospitales en Espafa. Este se divide en seis dominios; movilidad,
sintomas, bienestar emocional, satisfaccion general con la vida, actividad
mental y fatiga, y bienestar socio-familiar, siendo un total de 44 items, que
demostraron una consistencia interna de .94 y fiabilidad test-retest. Ademas de
estos dominios se incluye una octava subescala llamada “otros factores” que
incluye aspectos relacionados con la actividad sexual, efectos secundarios del
tratamiento, perspectiva del futuro, relacion médico-paciente y otros sintomas,
que en la revisidbn no constituyeron un factor especifico dando un total de 59
items, sin embargo aportan informacion importante sobre la sintomatologia y el

estado emocional del paciente.

En una segunda revision (Rivera-Navarro, Benito-Le6n, Morales-Gonzalez y
grupo GEDMA, 2001) se sugirid6 que la subescala de otros factores podria ser
incluida dentro de los dominios o subescalas de sintomas, quedando un total de
14 items, y en la subescala estado emocional se le podria afiadir un item de la

subescala otros factores, formando un total de ocho items.

ESCLEROSIS MULTIPLE

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad del sistema nervioso central en
donde el sistema inmune ataca la vaina de mielina que envuelve al nervio que
transmite las sensaciones al cerebro y a la médula espinal (Instituto Nacional de
Neurologia y Neurocirugia, 2010), es decir que estas vainas desmielinizadas se
convierten en cicatrices (esclerosis) en diferentes sitios del sistema nervioso
central que a medida en que evoluciona la enfermedad, atrofiara o encogera la

corteza cerebral.
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La EM esta codificada en la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-
10, 2010) como una enfermedad en el sistema nervioso, que es
desmielinizante, con el codigo G35, incluye la diseminada, la generalizada, la

de medula espinal y la de tallo encefalico y las no clasificadas.

Con frecuencia ataca a personas entre los 20 y los 40 afos, sin embargo es
factible que aparezca en ninos o en personas mayores (Secretaria de Salud,
2012). La EM es una enfermedad imprevisible de la que no hay cura ni manera
de prevenir, pues no se conoce Su curso, asi como pueden presentarse
pacientes con muy pocas recaidas y por lo tanto muy pocas disminuciones en
sus capacidades, habra quieres tendran un empeoramiento gradual y crénico

que puede terminar en muerte.

El primer registro que se tiene sobre este padecimiento es el de Santa Ludwina
de Schiedman, mujer que vivio en Holanda a finales del siglo XIV, cuyo
expediente se encuentra en el Vaticano. A los 16 afnos ella cayo esquiando por
debilidad en las piernas, aunque recupero parcialmente la fortaleza comenz6 a
tener episodios recurrentes de pérdida del equilibrio, debilidad visual que cedian

por tiempos (Murray, 2009).

Antecedentes de la Esclerosis Multiple

Aunque fue Charcot quien acurio el término esclerosis multiple en el siglo XIX,
Friederich von Frerichs en 1849 describié una afeccién que llamo Hirnsklerose
(esclerosis cerebral) en donde se presentaban sintomas clinicos motores y
visuales que eran causados por cicatrices diseminadas por el sistema nervioso.
Sin embargo sus contemporaneos no aceptaron la teoria hasta que Charcot
haciendo uso de su capacidad artistica, dibujé las lesiones que veia en el
microscopio, acompanado por el descubrimiento de las desmielinizaciones
cerebrales de Fromman, el término sclérose en plaques (esclerosis multiple)

cobro fuerza en la comunidad cientifica llegando a América en 1968, el mismo
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ano que Charcot publicdé una serie de tres lecturas con una descripcion del
padecimiento (Cuevas, 2010).

Una de las explicaciones que brindd Charcot para la EM, fue que se debia a
una infeccion. Esta linea de investigacion fue abordada por cientificos que
trataban de encontrar una cura desarrollando una vacuna que evitara a las
personas el contraer ese virus o bacteria, sin embargo no ha habido un hallazgo

prometedor hasta ahora.

Los avances a pasos agigantados comenzaron en los afos treinta con el
estudio del componente genético del padecimiento. Sin embargo con el
desarrollo de las técnicas de imagen, en especial con la de resonancia
magnética en 1981, se pudo observar cdmo se presentaban dichas lesiones en
cerebros vivos. Finalmente en 1955 se estandarizaron los cuatro diagnésticos
diferenciales de EM; remitente-recurrente, secundaria progresiva, primaria
progresiva y progresiva recurrente, incluyendo también la definicion de EM
benigna (Murray, 2009).

Si bien no se ha encontrado hasta el momento una cura para la EM, desde que
se le denomind de esta manera ha habido distintas terapias para combatirlo,
comenzando con el consumo de cloroformo, hidroterapia, ejercicio e incluso
sustancias toxicas, sin embargo nada funcionaba. Se intenté también con
penicilina, en la época en que surgid y considerando que la EM era una
enfermedad por infeccién, sin embargo ni el uso de esta o de antivirales y

fungicidas demostr6 tener una mejoria para los pacientes.

No fue hasta que Henry Miller y sus colegas, comenzaron a usar
corticoesteroides como tratamiento y comenzaron a ver que estos junto con la
corticotropina permitian que los ataques no fueran tan fuertes ya que reducian

la inflamacién en el cerebro cuando se hacia una lesién.

En los sesenta fue tratado con inmunosupresores como la quimioterapia y

aunque algunos resultados fueron alentadores, los efectos adversos fueron
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mayores. De esta manera comenz6 la era de los inmunomoduladores, en
especial con el interferén B (beta) que ha demostrado reducir la frecuencia de

los relapsos y disminuir la progresion de la discapacidad (Murray, 2009).

En México, la EM fue diagnosticada por primera vez en 1932 en la tesis doctoral
de Luis Trucy destacando la explicacion de la enfermedad y la descripcion de
siete casos, después en 1946 se comunic6 una serie de 19 casos con EM del
Hospital Militar de la Ciudad de México. El tercer informe es de 1970,
efectuaron un estudio epidemioldgico en la Ciudad de México, encontrando una
prevalencia de 1.6 personas con EM por cada 100,000 habitantes (Cuevas,
2010).

Hoy por hoy la EM es conceptualizada como un padecimiento que es causada
por el sistema inmune que ataca a la vaina de mielina y que genera dafos en el
axon, por lo que deja pequefias cicatrices. Aunque no se conoce la razén para
que el sistema inmune se vuelva contra el propio organismo, ya se tienen
tratamientos para la reduccion de recaidas y contencién de ataques, de estos
se hablara mas delante.

Sintomas de la Esclerosis Multiple

Al igual que el prondstico de la enfermedad, los sintomas son impredecibles en
duracién, pues algunos pueden tener una aparicion lenta y prolongarse por
meses 0 desaparecer rapidamente. Los principales sintomas de la EM son
(Cuevas, 2010);

+ Sintomas sensoriales; tales como alteracibn en la sensibilidad
reportandose en el 45% de los casos. Asi mismo se presentan
parestesias, hipoestesiatactil, térmica y dolorosa, aconchamiento de una
0 mas extremidades o tronco, pérdida del sentido de la posicidn,
vibracién, movimiento y discriminacion entre dos puntos.
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Sintomas motores: Estos se observan entre el 22 y el 40% de los casos,
presentandose como pérdida de la fuerza en una o mas extremidades,
se presenta hemiplejia, hemiparesia, paraparesia, paraplejia,
hiperreflexiaosteotendinosa y ausencia de reflejos cutaneos
abdominales.

Debilidad muscular; Las sensaciones de cosquilleo y ardor son comunes,

al igual que el entumecimiento y la pérdida de sensacion.

Alteraciones cognitivas y psiquiatricas; La funcidén cognitiva se altera en
al menos 50% de los pacientes con EM como dificultad en la memoria de
trabajo y toma de decisiones, mientras que la mayoria de los pacientes
padecen un cuadro depresivo de origen multiple (Izquierdo & Ruiz-Pena,
2003).

Fatiga; Esta sensacion de cansancio extremo que presentan la mayoria
de los enfermos durante la evoluciéon. Que se hace peor cuando tienen

fiebre o estan expuestos al calor.

Inflamacién en el nervio Optico; Causada por anticuerpos que actuan
contra una proteina de la médula espinal, llamada canal de acuaporina
(Hickman, Raoof, McLean & Gottlob, 2013).

Signo de Lhermitte; En donde siente como un pico agudo de electricidad

que baja por la columna.

Dificultad de coordinacion y equilibrio; Algunos pueden tener temblor
constante en la cabeza o en las extremidades, especialmente en

movimiento.

Sintomas urinarios; Incluyendo pérdida de control de la vejiga y ataques
subitos de urgencia. Se pueden presentar también como estrefiimiento o

problemas sexuales.

Disfunciones sexuales; En algunas ocasiones pueden ser primarios
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debido a la falta de sensibilidad o pérdida del orgasmo, eyaculacion
precoz o disfuncion eréctil, sin embargo puede presentarse como
secundario a algun otro sintoma de los ya mencionados, asi como
terciario como consecuencia de los estereotipos sociales y problemas
con la pareja que surgen tras la enfermedad (Merghati, Qaderi, Amini &
Korte, 2013).

Debido a que los sintomas de esta enfermedad pueden incluso aparecer de
forma subita y sin sefales de que pudiesen aparecer o bien se pueden ir
acrecentando conforme el curso de la enfermedad, es que se han hecho

principalmente las clasificaciones que se mencionan en el siguiente apartado.

Tipos

El tipo mas comun de EM es la remitente-recurrente caracterizada por un
ataque agudo claramente definido, seguida por una recuperacion parcial o total,
este tipo de EM representa al 85% total de los casos, de los que solo el 40% es
capaz de tener una remitencia o recuperacion total (Cuevas, 2011; Kantarci &
Weinsheinker, 2005).

La EM secundariamente progresiva tiene su inicio de curso como recurrente
remitente, seguido por una progresién con o sin exacerbaciones y estabilidad
minimas. El 75% de los pacientes desarrollan EMSP después de 25 afos de
enfermedad, caracteristico en el género masculino, edad mayor de inicio,

presentacién polisintomatica y los sintomas esfinterianos.

La EM primaria progresiva se identifica por su progresion desde el inicio de la
misma enfermedad, se presenta en el 7% de los casos, es el factor prondstico

mas importante de discapacidad.

Finalmente, la EM progresiva recurrente se presenta con un curso progresivo
desde el inicio de la enfermedad con exacerbaciones bien definidas,
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alcanzando un alto grado de discapacidad en poco tiempo.

Existen algunos casos de EM mas agresivos como la Marburg, que deteriora
rapidamente, generando discapacidades severas e incluso la muerte a poco
tiempo del inicio de la enfermedad. También esta la esclerosis concéntrica de
Balo, que produce anillos de desmielinizacién y que también puede evolucionar
rapidamente (National Institute of Neurological Disorders and Stoke, 2012).

Datos Epidemioldgicos

Segun la Federacion Internacional de Esclerosis Mdltiple (Multiple Sclerosis
International Federation, 2013) para el afo 2013 se registraron 2.3 millones de
personas con EM en el mundo, calculandose que por cada 100,000 personas,
33 prevalecen con la enfermedad. También se calcula que mundialmente la
prevalencia entre mujeres y hombres es de 2:1, lo que indica que hay el doble
de mujeres con EM comparado con los hombres. La media mundial de
aparicidon de la enfermedad es a los 30 afios, sin embargo se estima que del 2
al 5% de las personas con EM son diagnosticadas antes de los 18 afos.

Respecto al tipo de EM se encontrd que el 85% de los casos tienen remitente
recurrente, sin embargo se estima que el 80% de estos desarrollaran EM
secundaria progresiva. Por otro lado el 10% fue diagnésticada con EM primaria
progresiva y solo un 5% padece EM progresiva remitente.

Se calcula que el 40% de las personas con EM tienen sintomas sensoriales, el
39% tiene sintomas motores, el 30% tiene sintomas visuales y de fatiga, el 24%
de balance, el 20% sexuales, el 17% urinarios, el 15% de dolor y el 10%
cognitivos (Multiple Sclerosis Internarional Federation, 2013).

Se estima que en el continente Americano hay mas de 560,734 personas con el
diagnéstico de EM. Presentandose principalmente en Estados Unidos con mas
de 350,000 personas (National Institute of Neurological Disorders and Stoke,
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2012), Canada con mas de 97,366 enfermos y Brasil con 30,000.
Presentandose una mayor prevalencia en Canada, seguido de Estados Unidos
y Uruguay. Mientras que la media de edad mas temprana se da en Colombia a
los 20 anos, mientras que en Perl se da la mas alta a los 40 anos (Multiple
Sclerosis Internarional Federation, 2013).

Se ha considerado que México es un pais con poca incidencia. Actualmente
son mas de 20,000 familias las que la sufren (Secretaria de prevencion y
promocion de la salud, 2012). En un estudio epidemiolégico multicéntrico a
través de 337 encuestas se encontré que el 99.1% correspondié a una raza
mestiza, con edad promedio de 37 anos, con una prevalencia de 2:1 de mujeres
a hombres. El 48% presenta la forma recurrente remitente, el 17% primaria
progresiva, el 13% secundaria progresiva mientras que el 6% presenta
recurrente progresiva (Velazquez, Macias, Rivera & Lozano, 20083).

El estado de Nuevo Lebn no tiene datos epidemiolégicos, sin embargo en un
estudio hecho por el Hospital San José se encontré que tan solo en el municipio
de San Pedro Garza Garcia se encontraron 30 casos por cada 100,000
habitantes siendo mas mujeres que hombres quienes la presentan (Maza Flores
y Arrambide, 2006).

Tomando en cuenta que segun el INEGI (2014), los habitantes de San Pedro
Garza Garcia son 122,659, se calcula que hay 37 casos diagnosticados que se
atienden en ese hospital sin embargo se debe tomar en cuenta que no todos
tienen un diagnéstico correcto, ademas de que no todos tienen acceso a tomar

su tratamiento en ese hospital.

Factores de Riesgo

La EM es multifactorial ya que al no haber una causa concisa, se han
encontrado distintos factores que se ven involucrados en el desarrollo de la
enfermedad. Aqui se exponen los que hasta el momento se han estudiado.
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Determinantes Genéticos

Se ha identificado en el cromosoma 6p21 al antigeno leucocitario humano
(HLA) y al complejo mayor de histocompatibilidad (CMH), como determinantes
en la EM. Esto deja vulnerables a los familiares de pacientes con EM de
padecer otras enfermedades autoimnunitarias (Cuevas, 2010).

Grupo poblacional

Los sujetos descendientes de europeos del norte, particularmente los
escandinavos, son el grupo con mas predisposicion a padecer la enfermedad.
Se ha sugerido que aspectos fenotipicos y genotipicos especificos se
relacionan con esta predisposicion, entre ellos: el color de los ojos, el grupo
sanguineo, los antigenos del complejo mayor de CMH. Algunas poblaciones
tanto estadounidenses como europeas que no han sufrido mestizaje, pueden

ser menos propensas a padecer EM (Cuevas, 2010).

Geénero

Estadisticamente el género femenino tiene predominancia en la EM. La
participacion de las hormonas femeninas en a enfermedad ha sido un tema
ampliamente estudiado y es probable que sean un factor desencadenante del
padecimiento, o bien coadyuve en la perpetuacion del mismo; sin embargo un
dato sorprendente es que los varones o en los raros casos de inicio tardio suele
haber un curso mas estable, lo que obliga a indagar la participaciéon de las
hormonas en la enfermedad (Multiple Sclerosis International Federation, 2013).

Antecedentes familiares

A la fecha no se ha establecido un patrén de herencia predecible en pacientes
con EM, lo que apoya que factores ambientales influyen en su desarrollo. Es
claro que no se trata de una enfermedad monogénica, su transmision
hereditaria es compleja y debe estudiarse en el contexto de un padecimiento de

origen multifactorial.
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Se ha demostrado en estudios con hijos no biolégicos de familias con EM, en
los que demuestra que la incidencia no es mayor, por ello se infiere que la
concurrencia de un individuo susceptible genéticamente debe estar relacionada
con la exposicién a factores ambientales para que desarrolle la enfermedad
(Rivera, 2000).

Se encontré que el riesgo de padecer EM es de 0.1%, sin embargo la
probabilidad se incrementa a un 2 y 4% cuando a persona tiene un familiar de
primer grado que la padece. Mientras que en gemelos monocigoticos el riesgo
se incrementa un 30% (Weinshenker, 1996).

En medios hermanos, el riesgo global es de 1.89 en comparacién con 3.11 de
hermanos hijos de los mismos progenitores. Cuando los medios hermanos son
hijos de la madre en comun el riesgo es de 2.35%; cuando el ascendente que
comparten es el padre el riesgo es de 1.31% (Sadovnick & Macleod, 1981).

Factores ambientales

Distribucion geografica

En términos generales, se ha consensuado que la EM aumenta su frecuencia
en latitudes alejadas del ecuador hasta los 65° norte y sur, y a partir de esta
ubicacion vuelve a disminuir (Mejia, Agudelo, Gomez & Cabrera, 2009).

Tabaco

No se ha podido explicar como el tabaco produce un efecto inmunotdxico y
altera la senalizacion de las células T mediada de antigenos, sin embargo una
hipbtesis considera que es la nicotina o bien algun elemento desprendido del
humo del tabaco (Cuevas, 2010).

Alimentacion

El consumo en grandes cantidades de pescado, asi como de acido linoleico son
factores protectores contra la EM, asi mismo se ha sefalado que una alta
ingesta de calorias provenientes de grasa animal aumentaba dicho riesgo.

72



Se ha demostrado que los pacientes con EM tienen niveles bajos de vitamina D,
esta observacion puede estar relacionada con la proyeccion de los rayos del sol

que se da en el ecuador (Cuevas, 2010).

Un numero de estudios ha sugerido que las personas que pasan mas tiempo
bajo el sol y aquellos con niveles relativamente altos de vitamina D tienen
menor probabilidad de contraer MS. La luz solar brillante ayuda a la piel
humana a producir vitamina D. Los investigadores creen que la vitamina D
puede ayudar a regular el sistema inmunitario en formas que reducen el riesgo
de MS. Las personas de regiones cercanas al ecuador, donde hay mucha luz
solar brillante, generalmente tienen un riesgo mucho menor de padecer MS que

las personas de areas templadas como los Estados Unidos y Canada.

Otros estudios sugieren que las personas con niveles mas altos de vitamina D

generalmente tienen MS menos severo y menos recaidas.

Virus y otros agentes infecciosos

Después de la segunda guerra mundial las islas Faroe estuvieron ocupadas por
los ingleses durante mas de dos afnos. Este dato epidemioldgico fortalecid la
teoria de un agente transmisible en la génesis de le enfermedad.

Se le ha relacionado con virus de sarampion, rubeola, Epstein Barr, herpes tipo
6 y herpes-zoster. Sin embargo ninguna investigacién ha sido contundente,
salvo en la que se encontro recientemente que el 95% de las personas con EM
tienen ADN del virus de varicela-zoster (Cuevas, 2010).

Procesos inflamatorios y autoinmunes

La inflamacion de tejidos y los anticuerpos sanguineos que combaten a los
componentes normales del cuerpo y el tejido en las personas con MS son
similares a aquellos encontrados en otras enfermedades autoinmunes. Junto
con evidencia superpuesta de estudios genéticos, estos hallazgos sugieren que
la MS se produce por algun tipo de regulacién perturbada del sistema
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inmunitario (Cuevas, 2010).

Otros factores

El riesgo de desarrollar EM por factores exdgenos como traumatismos,
vacunas, y un estilo de vida estresante, y la magnitud en que estos eventos
participan en la enfermedad estan por definirse.

La exposicion a los rayos solares también se ha valorado, pues hay informes de
que los niveles de radiacién ultravioleta se relacionan con EM. Asimismo, la
exposicion al sol desde la edad escolar hasta los 15 afos y las lesionas
dérmicas se vinculan con esta enfermedad (Goodin, Ebers, Johnson,
Rodriguez, Sibley & Wolinsky, 1999).

Diagndstico

Actualmente se utilizan los criterios de McDonald, para establecer diagndstico
de EM (Cuevas, 2010), de manera que se considera que una persona padece
EM si cumplen con los criterios y no hay una mejor explicaciéon para el cuadro
clinico. Se dice que es posible EM si no cumplen totalmente los criterios, pero
se sospecha de esta, y no es EM si se establece otro diagndstico que explique

el cuadro clinico.

El primer criterio de diagndstico indica que si se presentan dos o0 mas ataques
clinicos o progresion, y dos o mas lesiones objetivas en exploracion fisica, no
es necesario presentar evidencia adicional (National Multiple Sclerosis Society,
2010).

El segundo criterio diagnostico postula que quien presenté dos o mas ataques
clinicos, una lesion en exploracion fisica y resulta positivo en diseminacién
espacial en una resonancia magnética (RM), demostrada por mas de una lesion
T2 en por lo menos dos areas del sistema nervioso central (SNC), o se espera
otro ataque clinico (National Multiple Sclerosis Society, 2010).
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El tercer criterio es un ataque clinico, evidencia clinica objetiva de dos 0 mas
lesiones, diseminacion en tiempo demostrada por lesiones asintomaticas vistas
con o sin contraste, una lesidon nueva T2 y lesiones demostradas con contrastes
en la RM de seguimiento (National Multiple Sclerosis Society, 2010).

El cuarto criterio indica que con un ataque clinico, una lesién objetiva en la
exploracién fisica, la diseminacion en espacio demostrada por mas de una
lesiébn T2 en dos areas del SNC y la diseminacién del tiempo demostrada por
lesiones simultaneas, asintomaticas vistas con y sin contraste, una lesiéon nueva

0 un segundo ataque clinico (National Multiple Sclerosis Society, 2010).

El dltimo criterio diagnéstico de EM es que la persona no haya tenido ataques
clinicos, que presente una 0 mas lesiones objetivas en la exploracién fisica, un
ano de la progresion de la enfermedad, y por lo menos dos de los tres
siguientes criterios: diseminacién en espacio en cerebro, diseminacién en
espacio en médula espinal y liquido cefalorraquideo positivo (National Multiple

Sclerosis Society, 2010).

Escala Expandida del Estado de Discapacidad (EDSS)

Una vez que el paciente es diagnésticado con EM, es imprescindible identificar
el nivel de afectacién que ha tenido la enfermedad en este, debido a que las
principales manifestaciones clinicas que presenta este padecimiento se
relacionan con la discapacidad, se elabor6 la EDSS, con el fin de evaluar la
discapacidad que origina la EM, perfeccionada por Kurtzke (1983).

Para realizar la valoracién el médico hace un interrogatorio y una exploracion
neurolégica al paciente para después aplicar dos protocolos, el primero es la
valoracion de los sistemas funcionales (SF) y después la valoracion de la
EDSS.

Para hacer la valoracion de los sistemas funcionales, se clasifican en ocho
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grupos los hallazgos neurolégicos, estos grupos representan la divisidn
heterogénea de las funciones del sistema nervioso. Cada grupo se integra por
escalas ordinales del cero al cinco o de cero a seis grados. Se incluyen
sistemas funcionales como las piramidales, cerebelosas, del tallo cerebral,

sensitivas, intestinales y vesicales, visuales, cerebrales y otras funciones.

La valoracion de la EDSS es un instrumento de 10 pasos a valorar, el paciente
se le asigna una puntuacion o nivel del cero al tres con base a los resultados de
los sistemas funcionales, y a partir del nivel cuatro, los pacientes se clasifican
segun su capacidad para deambular. A continuacién se muestran los criterios

de la escala tomados de Cuevas (2010).
0 Examen neurologico normal (en SF todo grado 0).
1.0 Sin incapacidad, minimos signos en un SF (por ejemplo, grado 1).

1.5 No incapacidad, minimos signos en mas de un SF (més de 1 FS grado 1).
Excluye funcién cerebral grado 1.

2.0 Minima incapacidad en un SF (un FS grado 2, otros 0 0 1).
2.5 Minima incapacidad en dos SF (dos FS grado 2, otros 0 0 1).

3.0 Moderada incapacidad en un SF (un FS grado 3, otros 0 o0 1) o leve
incapacidad en tres o cuatro SF grado 2, otros 0 o 1) aunque plenamente

ambulante.

3.5 Totalmente ambulante pero con moderada incapacidad en un SF (un grado
3) y uno o dos SF grado 2; o dos SF grado 3, o cinco SF grado 2 (otros 0 0 1).

4.0 Completamente ambulante sin asistencia, autosuficiente, capacitado
durante 12 horas diarias a pesar de una relativamente grave incapacidad
consistente en un SF grado 4 (otros 0 0 1) o combinaciones de grados menores
excediendo los limites de los grados previos, capaz de caminar sin ayuda o
descanso uno 500 metros.
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4.5 Completamente ambulante sin ayuda, autosuficiente la mayor parte del dia,
sin asistencia, capaz de trabajar la jornada entera, pero puede tener alguna
limitacidn en la actividad total o puede requerir asistencia minima; caracterizado
por relativamente grave incapacidad, consistiendo generalmente en un SF
grado 4 (otros 0 o 1), o combinaciones de grados menores excediéndolos
limites de los grados previos; capaz de caminar sin ayuda o descanso unos 300

metros.

5.0 Ambulante, capaz de andar sin ayuda o descanso 200 metros; incapacidad
suficientemente grave como para impedirle las actividades del dia entero (por
ejemplo, trabajar el dia entero sin medidas especiales), (equivalentes habituales
en SF son grado 5 sélo, otros 0 o 1; o combinaciones de grados menores,
generalmente excediendo las especificaciones del apartado 4.0).

5.5 Capaz de caminar 100 metros sin ayuda ni descanso, incapacidad
suficientemente grave como para impedir las actividades del dia entero
(equivalentes habituales en SF un grado 5 sélo, otros 0 0 1; 0 combinaciones de
grados menores, excediendo generalmente los del apartado 4.0).

6.0 Ayuda intermitente o constante (bastén, muletas) requerida para caminar
100 metros con o sin descanso (generalmente equivalente en los SF a
combinaciones con mas de dos SF grado 3+).

6.5 Ayuda bilateral constante (baston, muletas, etc.) requerida para caminar 20
metros sin descanso (los equivalentes en los SF son combinaciones con mas
de dos SF grado 3+).

7.0 Incapaz de caminar mas de 5 metros aun con ayuda, esencialmente
relegado a la silla de ruedas; capaz de trasladarse en la silla de ruedas unas 12
horas al dia (los equivalentes en los SF son combinaciones con mas de un SF
grado 4+; muy raramente grado 5 piramidal sélo).

7.5 Incapaz de subir mas de unos pocos peldanos; relegado a una silla de
ruedas; puede necesitar ayuda para trasladarse con ella; es capaz de mover las
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ruedas de una silla estdndar, pero no puede hacerlo durante todo el dia; puede
necesitar silla motorizada (los equivalentes en los SF son combinaciones, con

mas de un SF 4+).

8.0 Esencialmente relegado a la cama o silla de ruedas o en silla, pero capaz
de permanecer fuera de la cama gran parte del dia; capaz de realizar muchas
de las funciones de su cuidado personal; generalmente conserva el uso efectivo
de los brazos (los equivalentes en SF son combinaciones, generalmente grado
4+ en distintos sistemas).

8.5 Esencialmente relegado en cama la mayor parte del dia; conserva algo de
uso efectivo en los brazos; conserva algunas funciones de cuidado personal
(los equivalentes en SF son combinaciones generalmente grado 4+ en varios

sistemas).

9.0 Paciente postrado en cama; puede comunicarse y comer (los equivalentes
en SF son combinaciones, sobre todo grado 4+).

9.5 Paciente totalmente imposibilitado; incapaz de comunicarse y comer (los
equivalentes en SF son combinaciones, sobre todo grado 4+).

10.0 Fallecimiento por EM

Para esta investigacion no se aplic6 la EDSS, mas bien los pacientes
proporcionaron su Ultima puntuacion brindada por el neurélogo, la EDSS fue
utilizada como referencia para medir objetivamente la CV del paciente.
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CAPITULO 1l

METODO

Se realizo un estudio mixto, con la finalidad de complementar los resultados del

analisis cuantitativo con descripciones resultantes del analisis de contenido.

En el andlisis cuantitativo se midieron variables referentes a las emociones,
pensamientos y el afrontamiento del cuidador primario del paciente con
esclerosis multiple, asi mismo se midi6 la calidad de vida del paciente.

En el analisis cualitativo se abordo desde la perspectiva del cuidador primario
sus reacciones ante el diagnostico, sobre la evolucion de la enfermedad del
paciente, sus reacciones emocionales, cognitivas y comportamentales ante la
enfermedad de su familiar, cambio en las actividades de la vida diaria y
afrontamiento del cuidador y de la familia, percepcion de la calidad de vida del

paciente y necesidades como cuidador.

PARTICIPANTES

Mediante un muestreo aleatorio se seleccionaron 30 cuidadores primarios y sus
30 respectivos familiares con EM, un cuidador por cada paciente, para la
aplicacion de los cuestionarios que mas delante se describen. Teniendo un total
de 30 casos, lo los que 15 son de Monterrey, Nuevo Ledn y 15 son de Saltillo,
Coabhuila.

Los participantes son CP tienen lazo de familiaridad con quien padece la
enfermedad, deben apegarse a la descripcion de cuidador primario informal, por
lo que no deben tener estudios sobre la salud que les permitan tratar al paciente
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con profesionalismo.

Los CP fueron 43.3% hombres y 56.7% mujeres, la media de edad fue de 52.3
anos, 83.3% eran casados, 6.7% solteros, 3.3% divorciado y 6.7% viudos. El
43.3% era ama de casa, el 23.3% empleada(o), el 13.3% pensionada(o), 6,7%
profesor(a) y el resto fueron casos unicos de arquitecta, empresario, estudiante
e ingeniero. En cuanto a la relacién con el paciente el 50% fueron los papas o

mamas y el otro 50% la pareja.

Los pacientes fueron 50% hombres y 50% mujeres, la media de edad fue de
37.8 anos. EL 53.3% refiri6 un diagnéstico de EM recurrente remitente
recurrente, el 23.3% de secundaria progresiva y el resto de primaria progresiva.
El tiempo promedio con el diagnostico es de 7.1 afos, en donde el 30% se
presentd con discapacidad grave, el 26.7% sin discapacidad, el 16.7% con
discapacidad relativamente grave, el 13.3% con minima discapacidad y el
13.3% con discapacidad moderada, de acuerdo a los criterios EDSS.

Para el grupo triangular se utiliz6 un muestreo por voluntarios en donde se
reunid a un grupo de tres cuidadores primarios cuyos familiares con EM
presentaran una puntuacién de cinco puntos o mas en la EDSS.

La primer CP fue una mujer de 48 afnos, esposa del paciente y ama de casa. El
paciente puntu6é con 5.5 de discapacidad en la EDSS vy tiene 8 afios con el

diagnéstico.

El segundo CP fue un hombre de 55 anos, padre del paciente y jubilado. Su
paciente puntu6 con 6.5 de discapacidad en la EDSS vy tiene 7 afios con el

diagnéstico.

La tercer CP fue una mujer de 35 anos, madre de la paciente, ama de casa. El
paciente presenté 5.0 de discapacidad en la EDSS y tiene 1 afo con el

diagnéstico.
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APARATOS E INSTRUMENTOS

Se utilizo la Bateria de Evaluacion Psicosocial del Suceso de Enfermedad
Cronica (BEPSEC) (Cantut & Alvarez, 2013), que mide emociones,
pensamientos o creencias sobre la enfermedad y afrontamiento. El apartado
emociones relacionadas a la salud incluyo una lista de 20 emociones en donde
se respondié mediante una escala Likert de cinco items la frecuencia con la que
se presentan, en donde a mayor puntuacion, mayor frecuencia de la emocion.
El apartado de pensamientos constd de seis incisos que se responden en
escala Likert, en donde a mayor puntuacién, mayor importancia le da el sujeto a
dicho pensamiento o creencia. Finalmente se selecciono el apartado de
afrontamiento en donde se presentan 20 reactivos que se contestan con una
escala Likert para senalar la frecuencia con la que se presentan en el cuidador
primario, de manera que a mayor puntuacién, mayor frecuencia del
afrontamiento. La primer sub escala obtuvo un nivel de consistencia interna de

a=.79, la segunda junto con la tercera obtuvieron una puntuacion de a=.82.

Se llevo a cabo un grupo triangular en forma de entrevista semiestructurada en
donde se obtuvo informacion grupal pero también experiencias individuales de
un trio, permitiendo un circulo de confianza al ser un grupo reducido de
personas (Roldan, 1998) entre los cuidadores primarios, inquiriendo aspectos
sobre, la reaccién ante el diagnéstico de enfermedad del familiar, la percepcion
de la evolucién de la enfermedad de su familiar, las reacciones emocionales,
cognitivas y comportamentales en situaciones de crisis de la enfermedad, el

afrontamiento del cuidador y la calidad de vida del familiar con EM.

Asi mismo se utilizé el inventario Functional Assessment of Multiple Sclerosis of
Life Instrument; Version Castellano. (FAMS-C) (Chang, et al, 2002) que se
aplicé a los pacientes. Este es un instrumento de 56 items en escala Likert que
miden calidad de vida en personas con esclerosis multiple desde el aspecto de

movilidad, sintomas fisicos, estado emocional, estado de animo general,
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actividad mental y fatiga, ambiente familiar y social y otros sintomas. El
inventario obtuvo un alpha de Cronbach de .96 y para las subescalas fue de .78
y .96.

PROCEDIMIENTO
Diseno:

Se utilizé un diseiio mixto con el fin de darle un valor agregado a los resultados
del analisis cuantitativo. En la parte cuantitativa se utilizd un disefio descriptivo,
comparativo y correlacional, mientras que en la parte cualitativa se utiliz6 el

analisis de contenido del grupo triangular.
Recoleccion de Datos:

Previo consentimiento por parte de los implicados se llevaron a cabo dos
aplicaciones individualmente, una con el cuidador primario de quien se tomo
nota de las respuestas que dio a la BAPSEC. La otra aplicacion fue con el
paciente con EM, realizando las preguntas del cuestionario FAMS; Version
Castellano y tomando nota de las respuestas.

Para el grupo triangular se reunié a los tres CP y se utiliz6 una entrevista
semiestructurada en donde se realiz6 la pregunta y los participantes contaron
sus experiencias sobre la enfermedad, ademas pudieron comentar sobre la

experiencia de los otros.

Analisis de Datos:

Cuantitativos

Para la parte cuantitativa se realizd la base de datos y andlisis de los mismos
en el programa estadistico Statistical Package for the Social Sciences (SPSS)
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en su version 21, en donde se establecieron como un mismo caso las
respuestas dadas por el CP en BEPSEC y las de su familiar con EM en el
FAMS-C.

Se utiliz6 estadistica no paramétrica debido al tamario de la muestra y a que la
mayoria de los items obtuvo una p=.05 en la prueba de normalidad de
Kolmogorov-Smirnov. Sin embargo se utilizan las medias que permiten una
descripcion mas general del comportamiento de las respuestas de la muestra.
Se trabajé con un nivel de significancia de p=.05 en todos los casos en que se

requeria, como en los analisis comparativos en los de correlacion.

Se realizaron los analisis segun los objetivos establecidos, de manera que en
cuanto a las emociones se describi6 mediante un analisis de medias con los
items del BEPSEC referentes a la variable emociones. Después se realizé un
analisis comparativo mediante la U de Mann-Whitney para encontrar las
diferencias significativas entre las emociones de CP que son padres y los que
son pareja del paciente. Se realiz6 también un analisis comparativo con U de
Mann-Whitney para encontrar diferencias significativas entre las emociones de
los CP cuando el paciente presenta leve o grave discapacidad, sin embargo no
se encontraron diferencias significativas por lo que se presenté el andlisis en el

anexo 2.

Para el andlisis de los pensamientos del CP se describié con medias los items
del BAPSEC referentes a la variable pensamientos sobre la enfermedad, luego
se realiz6 un analisis comparativo con U de Mann-Whitney para encontrar
diferencias significativas en los pensamientos de los CP cuando el paciente
presenta leve o grave discapacidad. Finalmente se utilizdé el mismo estadistico
para encontrar diferencias significativas entre los pensamientos de CP que son
padres y los que son pareja del paciente, sin embargo, al no encontrarse
diferencias significativas el andlisis se pasé al anexo 2.

Para los afrontamientos de los CP se hizo un analisis de medias que describe
los items del BAPSEC sobre las estrategias de afrontamiento, tras esto se

83



realiz6 un analisis comparativo usando el estadistico U de Mann-Whitney para
encontrar diferencias entre los afrontamientos de los padres y las parejas de los
pacientes, asi mismo se utilizd el mismo estadistico para encontrar diferencias
los afrontamientos de los CP cuando su paciente presento leve o grave

discapacidad.

Para medir la CV de los pacientes se utilizaron medias que describen los items
del FAMS-C, los analisis de estos items se presentaron agrupados segun la
subescala que forman, es decir un andlisis de medias para los items de
movilidad, para los items de sintomas, para los items del estado emocional del
paciente, para los items del estado de satisfaccién con la vida, para los items
de la actividad mental y fatiga, para los items de las relaciones familiares y
sociales y para los items de la subescala otros.

Continuando con los analisis descriptivos de la CV de los pacientes, se hizo un
analisis de frecuencias y porcentajes segun el nivel de CV en las diferentes
subescalas del FAMS-C, incluyendo el total de la puntuacién. Tras esto se
realizaron andlisis de porcentajes entre los niveles de discapacidad y los niveles
de CV en cada una de las subescalas del FAMS-C.

Se realizd un analisis comparativo utilizando el estadistico de Kruskal-Wallis
para encontrar diferencias significativas entre los niveles de discapacidad y los
niveles de CV, y finalmente se utiliz6 el estadistico de U de Mann-Whitney para
mostrar en cuales de los casos de nivel de discapacidad y de CV se

presentaron esas diferencias significativas.

Para encontrar las relaciones entre emociones, pensamientos y afrontamientos
del CP con la CV del paciente se realizaron pruebas de correlacion bivariadas
utilizando el estadistico de Spearman, de manera que se presentd el analisis
correlacional de las emociones del CP y la CV del paciente, el andlisis
correlacional de los pensamientos y la CV del paciente y finalmente el andlisis
correlacional de los afrontamientos y la CV del paciente.
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Cualitativos

Del la discusion del grupo triangular surgieron cuatro categorias principales que
fueron comparadas y consensuadas con un experto en el estudio psicosocial de
la EM con enfoque cualitativo, estas categorias fueron; emociones del CP,
pensamientos del CP, afrontamiento del CP y calidad de vida del paciente.

e Emociones de CP, se refiere a la percepcion emotiva reconocida por los
cuidadores primarios respecto a la EM de su familiar. De esta categoria
se desprenden dos subcategorias:

o Impacto del diagnéstico en las emociones, esta subcategoria hace
referencia a la serie de emociones que pasaron los CP en el

momento que les dieron el diagnostico de EM a su familiar.

o Emociones derivadas del cuidado, subcategoria en donde se
agrupan todas las emociones que los CP refirieron actualmente
respecto a la enfermedad de su familiar, tras el tiempo que han

ejercido su rol como cuidador.

e Pensamientos del CP, esta categoria agrupa las creencias de los
cuidadores primarios sobre la EM, incluyendo aquellas creencias
basadas en informacion cientifica de la enfermedad, sentido comun e
informacion que se trasmite informalmente entre conocidos, blogs y
fuentes no especializadas en el estudio de la enfermedad. Esta categoria
tiene dos subcategorias:

o Impacto del diagndstico en los pensamientos, se refiere a la serie
de creencias sobre la enfermedad que tuvieron los CP en el
momento en el que se enteraron del diagnédstico de EM de su
familiar.

o Pensamientos derivados del cuidado es la subcategoria que
agrupa las creencias sobre la enfermedad, que los cuidadores
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primarios han desarrollado a través del tiempo desempefiando su

rol.

Afrontamientos del CP, esta categoria encierra la manera en que los CP
refirieron que hicieron o hacen frente a la EM, incluye las estrategias y
los estilos de afrontamiento. Esta categoria incluye tres tipos de
subcategorias:

o Afrontamiento en el momento del diagnéstico; Implica la manera
en que reaccionaron y la manera en que los CP hicieron frente a
la enfermedad desde que se presentaron los primeros sintomas
del paciente, la hospitalizacion, el diagnostico y las primeras

semanas con el diagnaéstico.

o Afrontamiento hoy en dia es la subcategoria que agrupa los estilos
y estrategias que refieren utilizar los CP para hacer frente

actualmente a la enfermedad de su familiar.

o Comunicacién con el meédico. En esta subcategoria se agrupan las
experiencias de los CP con el médico que diagndéstico y que trata

actualmente con el paciente.

Calidad de vida del paciente, esta categoria agrupa las respuestas de los
CP sobre los primeros sintomas y como considera que es la CV del
paciente actualmente, asi como su perspectiva de como ellos mismos
afectan la CV del paciente. Esta categoria esta compuesta por las
siguientes tres subcategorias:

o Primeros sintomas, la subcategoria que encierra la perspectiva de
los CP sobre los primeros sintomas que se manifestaron al
paciente y que llevaron a buscar el diagnéstico.

o Estado actual del paciente, se agrupan las respuestas del grupo
sobre cémo consideran que es la CV del paciente en la actualidad.
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e EICP sobre la CV del paciente, esta categoria agrupa las respuestas del
grupo sobre como consideran que lo que hacen afectan en la CV del

paciente.
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CAPITULO IV

RESULTADOS

Se presentan los resultados de los analisis realizados para la obtencién de los
objetivos propuestos, tomandose en cuenta que fueron analizar las emociones,
pensamientos y afrontamientos del cuidador primario (CP), analizar la calidad
de vida (CV) del paciente y analizar la relacion que se da entre estas variables.

EMOCIONES DEL CUIDADOR PRIMARIO

A continuacidén se presentan los resultados cuantitativos de los resultados del
BAPSEC en la parte de emociones.

Analisis de Medlias de las Emociones del Cuidador

Con el objetivo de analizar las emociones del CP se presenta la tabla 1 sobre
las medias y desviacion estandar de las emociones que refirid presentar el
cuidador primario, se utilizé una escala de 1 a 5, en el sentido de que a mayor

puntuacién, mayor presencia de la emocion.
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Tabla 1. Descriecién de las Emociones del Cuidador Primario

Emociones M DE
Esperanza 4.30 0.99
Tristeza 2.97 1.22
Alegria 3.50 1.04
Miedo 2.67 1.40
Confianza 3.93 1.08
Culpa 1.97 1.30
Optimismo 3.77 1.28
Sufrimiento 2.47 1.25
llusién 3.93 1.01
Soledad 2.33 1.52
Animo 3.87 1.22
Enojo 2.77 1.36
Tranquilidad 3.50 1.20
Resignacion 2.63 1.35
Alivio 2.69 1.14
Verglenza 1.63 0.97
Seguridad 3.53 1.25
Ansiedad 2.60 1.28
Calma 3.30 1.12
Desesperacion 2.50 1.28

En el analisis de las emociones, las medias que aparecieron mas altas fueron la
esperanza (M=4.30, DE=0.99), la confianza (M=3.93, DE=1.08), la ilusion
(M=3.93, DE=1.01), el optimismo (M=3.77, DE=1.28) y el animo (M=3.87,
DE=1.22), mientras que emociones negativas como la verglenza (M=1.63,
DE=0.97), la culpa (M=1.97, DE=1.30), la soledad (M=2.33, DE=1.52) vy el
sufrimiento (M=2.47, DE=1.25) se presentaron con medias mas bajas.

U de Mann-Whitney para muestras independientes; Emociones del Cuidador
segun su Relacion con el Paciente

Con el objetivo de comparar las emociones del CP si son padres o la pareja del
paciente se presenta en la tabla 2 el andlisis de la prueba U de Mann-Whitney

89



para muestras independientes que incluye solo las emociones con diferencias

significativas, el resto del analisis se encuentra en el anexo 2.

Tabla 2. Comearacién de Emociones del Cuidador segt’m su relacion con el Eaciente

Emociones Relacién Media Z P
P 3.40
Tristeza adr(.as -1.982 .047
Pareja 2.53
Padres 3.00
Tranquilidad -2.206 .027
g Pareja 4.00

"Se presentan Gnicamente las variables con diferencias significativas.

Resultaron diferencias significativas en las emociones, ya que los CP que son
padres de los pacientes puntuaron con mayor tristeza (M=3.40, p=.047, z=-
1.982), mientras que la pareja de los pacientes refirieron més tranquilidad
(M=4.00, p=.027, z=-2.206).

Se realiz6 el andlisis con U de Mann-Whitney para comparar las emociones de
los CP cuando sus familiares con EM presentan poca discapacidad o
discapacidad grave, sin embargo no se presentaron diferencias significativas.
Los resultados del analisis completo se encuentran en la tabla 29 el anexo 2.

Andlisis de Contenido sobre Emociones del Cuidador Primario

El impacto del diagnéstico en las emociones del CP se agruparon en negativas
sobre lo que vivieron en ese momento, tales como; me senti ftriste,
desilusionada, con coraje, impactado y mortificada. Mientras que las
emociones negativas sobre lo que vendria en el futuro fueron; con miedo de

lo que vaya a venir después e incertidumbre.

El comentario de la primera CP refleja en general el sentir del grupo en el
momento del diagnédstico; “Si, triste, como desilusionada como, como dijeron

ahorita... tienes miedo de lo que vaya a venir después, asi me paso a mi”.
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Por otro lado las emociones derivadas del cuidado se agrupan en dos tipos,
las negativas como que se harta, que se enoja, y las positivas mencionado

gue se siente bien.

Ante esto el segundo CP refiridé “o sea si lo sabe hacer, pero yo lo hago porque
yo quiero hacerlo pero... con el interferon cada tercer dia una ampolleta, como
digo trato de que se sienta lo mejor posible pues yo si lo hago con gusto, a
veces porque a veces si como que te harta y reaccionas como que te enojas y
gritas pero ya después como que recapacitas”.

Por otro lado la tercera CP mencion6 “El doctor nos hablo y vino a mi hija, nos
dijo, mira la enfermedad se presenta en diferentes casos en diferentes formas,
ahorita lo importante es que estés bien cuidada,... te estas medicando y si no
te dejas, tu vas hacer tu vida normal como si no pasara nada. Ahorita yo estoy
bien.”

PENSAMIENTOS DEL CUIDADOR

Analisis de Medias de los Pensamientos del Cuidador

Con el objetivo de analizar los pensamientos del CP sobre la EM se presenta la
tabla 3 sobre las medias y desviacidon estandar de los pensamientos referidos
por el cuidador respecto a la enfermedad de su familiar. Se utiliz6 una escala
del 1 al 6, en el sentido de que a mayor puntuaciéon, mayor importancia le da el

respondiente a ese pensamiento.
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Tabla 3. Descripcion de los Pensamientos del Cuidador Primario sobre la Esclerosis

Ml'lltiEIe

Pensamientos M DE
Incapacita en las actividades cotidianas 4.53 1.87
Es una sefal importante de la vida 3.73 1.46
Afecta emocionalmente 4.57 1.38

Es grave 3.67 1.65

Relacionado con la muerte 3.07 1.94
Afecta a la familia 4.60 1.57

Es algo natural 3.13 1.68

Es un castigo 2.30 1.21

Genera problemas en la vida social 3.86 1.64
Afecta el trabajo 3.67 1.88

Cuestion de mala suerte 2.52 1.64
Positivo y de beneficio 2.90 1.93

Dentro de las creencias sobre la EM, las medias con mayor puntaje, es decir
que tienen mayor importancia para la muestra fueron que afecta a la familia
(M=4.60, DE=1.57), que afecta emocionalmente (M=4.57, DE=1.38) y que
incapacita en las actividades cotidianas (M=4.53, DE=1.87), mientras que el
pensar que es un castigo (M=2.30, DE=1.21) y que es cuestion de mala suerte
(M=2.52, DE=1.64) resultaron ser pensamientos que refirieron como menos

importantes segun los puntajes de las medias.

U de Mann-Whitney para muestras independientes; Pensamientos del Cuidador

segun el nivel de Discapacidad del Paciente

Se realizdé un andlisis comparativo de los pensamientos de los CP segun la
relacion con el paciente, sin embargo no se presentaron diferencias
significativas entre los grupos. La tabla con los resultados del analisis completo
se presenta en la tabla 30 del anexo 2.
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Con el objetivo de analizar los pensamientos o creencias sobre la EM de los
cuidadores comparandolos cuando el paciente al que apoya presenta poca
discapacidad o cuando presenta discapacidad grave, se presenta en la tabla 4
el andlisis de la prueba U de Mann-Whitney para muestras independientes que
incluye solo las variables con diferencias significativas, el resto del analisis se

incluye en el anexo 2.

Para determinar si se presenta poca discapacidad o discapacidad grave se
transformd la variable nivel de discapacidad que consta de cinco niveles de
discapacidad; sin discapacidad, minima, moderada, relativamente grave y
suficientemente grave. De manera que se agruparon a los participantes sin
discapacidad, minima y moderada, formandose un grupo del 53.3% de la
muestra y agrupandose a quienes presentan discapacidad relativa vy
suficientemente grave formando un segundo grupo con el 46.7% de la muestra.

Tabla 4. Comparacion de Pensamientos del Cuidador con Familiar con Poca o Grave

Discaeacidad

Pensamientos o Creencias Discapacidad Media Z P
Poca 2.94 -2.574 .010
Grave Grave 4.50

"Se presentan Gnicamente las variables con diferencias significativas.

Se present6 solo una diferencia significativa entre los grupos, de manera que
los cuidadores cuyos familiares presentaron discapacidad grave puntuaron con
una media mas alta en creer que la EM es grave (M=4.50, p=.010, Z=-2.574).

Analisis de Contenido sobre Pensamientos del Cuidador Primario

En el analisis de contenido del grupo triangular surgié la subcategoria del
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impacto del diagnostico en los pensamientos de los CP, en donde las
respuestas de los cuidadores se presentaron de cuatro maneras, los
pensamientos de negacion como pensar que el diagnéstico no es cierto y que
no es esclerosis. El pensamiento de desconocimiento de la enfermedad
como pensar que de principio no se conoce la EM. Los pensamientos
fatalistas como pensar que los pacientes se van a quedar asi, que tiene el
futuro atrasado. Y finalmente el pensamiento positivo de si a ella no le da

miedo, entonces yo no tengo porque asustarme.

El siguiente comentario describe lo que los CP refirieron sobre el impacto del
diagnéstico sobre sus pensamientos; “como que, como que te niegas, como
que dices no, no es cierto, no es cierto y luego aparte como es una enfermedad
que de principio no conoces, que no sabes verdad y luego te empiezan a decir
los familiares, jAy! es una enfermedad muy fea y te vas a quedar sin caminar y
luego te vas a quedar asi”.

Por otro lado, los pensamientos hacia la enfermedad derivados del cuidado
se presentaron como que esta no tiene consecuencias, asi como de culpa
considerando que es malo por no querer hacer algo que para el paciente es
bueno y por considerar que son sobreprotectores, asi como de preocupacién
al considerar que es dificil ver al paciente tirado y que la enfermedad es muy
fuerte.

Frases como; “soy malo verdad porque no quiero hacerle algo para que el esté
bien”, “pos si como te digo nosotros lo vemos, tratamos de sobreprotegerlo
demasiado, en eso creo que estamos un poquito mal” y “a lo que hemos visto
de que te da depresidn y pues este algo muy fuerte en esta enfermedad verdad
pues a mi me... me preocupa que vaya a caer en €so, me preocupa, pero no se
a lo mejor yo misma estoy provocando caiga por estar encima de ella entonces
si necesito buscar dejarla un poco a que ella haga sus cosas” describen los
pensamientos del grupo derivados de los cuidados que brindan actualmente al
paciente.
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AFRONTAMIENTO DEL CUIDADOR

Andlisis de Medias de los Afrontamientos del Cuidador

Con el objetivo de analizar los afrontamientos del CP se presenta la tabla 5 que
describe las técnicas de afrontamiento que refiere utilizar el cuidador primario
ante la enfermedad de su familiar. Se utilizé una escala del 1 al 5 en el sentido

de que a mayor puntuacion, mayor presencia del tipo de afrontamiento.
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Tabla 5. Descripcion del Afrontamiento del Cuidador Primario hacia la

Enfermedad
Pensamientos M DE
Niego que vivo la situacion 213 133
Intento informarme acerca de la enfermedad y lucho lo mas que
3.93 1.26
pueda contra ella
Hago un gran esfuerzo para olvidarme de la situacién 3.10 137
Busco apoyo emocional en relacién a mi situacion 3.03 1.50
Busco atencion profesional médica y sigo al pie de la letra los
\ J 3.24 1.55
tratamientos médicos
Reclamo mi enojo a las personas responsables de mis
2.07 1.23
problemas
Acepto que tengo una situacion que antes no tenia 3.83 1.20
Busco apoyo emocional en familiares que viven en casa en 3.07 1.44
relacion a la situacién ' '
Busco personas que me puedan ayudar a manejar la situacién
3.24 1.30
de enfermedad
Busco apoyo emocional en familiares que no viven en casa en 240 1.19
relaciéon a la situacién ) )
Tomo alcohol u otras sustancias para olvidar los problemas 1.73 1.23
relacionados a la situacion ) )
Busco ayuda espiritual en relacién a mi situacion 317  1.29
Trabajo mucho para olvidar los problemas relacionados a la 566 120
situacion : '
Busco atencidn profesional psicolégica en relacién a la 213  1.33
situacion ) )
Intento mantenerme ocupado para no pensar en la situaciéon 2.53 1.28
Busco apoyo emocional en mi pareja en relacién a la situacion  2.79 1.32
Creo que mi situacién es debido a un error por parte de los
. 1.83 1.26
involucrados
A partir de mi situacién cuido mis habitos de salud (descanso. 340 143
suefo. alimentos. otros) ' '
Hablo con mis amigos y amigas de como me siento en relaciéon 70 1.4
a la situacién : :
Intento no hablar y que no me hablen de mi situacién 230 1.21

En cuanto al afrontamiento de los cuidadores, las medias con mayor puntuacion

fueron que intentan informarse acerca de la enfermedad y luchan lo mas que

pueden contra ella (M=3.93, DE=1.26) y que aceptan que tienen una situacion

que antes no tenian (M=3.83, DE=1.20), por otro lado las formas de

96



afrontamiento que menos emplean son tomar alcohol u otras sustancias para
olvidar los problemas relacionados a la enfermedad de su familiar (M=1.73,
DE=1.23), creer que la situacién es debido a un error (M=1.83, DE=1.26), negar
que viven la situacibn (M=2.13, DE=1.33), buscar atencién profesional
psicolégica (M=2.13, DE=1.33), no hablar y que no le hablen de la situacién
(M=2.30, DE=1.21) y buscar apoyo emocional en familiares que no viven en
casa (M=2.40, DE=1.19).

U de Mann-Whitney para muestras independientes; Afrontamiento del Cuidador

segun el nivel de Discapacidad del Paciente

Con el objetivo de analizar los afrontamientos hacia la EM de los cuidadores
comparandolos segun la relacion que presentan con el paciente, ya sean los
padres o la pareja, se presenta en la tabla 6 el analisis de la prueba U de Mann-
Whitney para muestras independientes que incluye solo las variables con
diferencias significativas, el resto del andlisis se encuentra en la tabla 31 del

anexo 2.

Tabla 6. Comparacion de Afrontamientos del Cuidador Primario segun su Relaciéon con

el Paciente
Afrontamientos Discapacidad Media Z P
Niego que vivo la situacion Padre 2.13 -2.526 .012
9049 Pareja 1.53
Intento informarme acerca de la Padre 3.53
) -2.031 .042
enfermedad y lucho lo mas que pueda Pareia 4.33
contra ella : )

"Se presentan Gnicamente las variables con diferencias significativas.

Comparando ambos grupos de cuidadores, los que son padres de los pacientes
refirieron mayor puntuacion en negar que viven la situacion de enfermedad con
su hijo(a) (M=2.73, p=.012), Z=-2.526), mientras que los cuidadores que son
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pareja de los pacientes refirieron mayor puntuacion en intentar informarse

acerca de la enfermedad y luchar lo mas que se pueda contra ella.

U de Mann-Whitnney para muestras independientes; Afrontamiento del

Cuidador Primario con segun el nivel de Discapacidad del Paciente

Con el objetivo de analizar los afrontamientos hacia la EM de los cuidadores
comparandolos cuando el paciente al que apoya presenta poca discapacidad o
cuando presenta discapacidad grave, se presenta en la tabla 7 el andlisis de la
prueba U de Mann-Whitney para muestras independientes que incluye solo las
variables con diferencias significativas, el resto del analisis se encuentra en la

tabla 32 del anexo 2.

Tabla 7. Comparacion de Afrontamientos del Cuidador con Familiar con Poca o Grave

Discapacidad

Afrontamientos Discapacidad Media Z P
Busco apoyo emocional en relacion a mi Poca 244 -2.360 .018
situacion Grave 3.7
Busco personas que me puedan ayudar a Poca 2.81 -2.002 .045
manejar la situacion de enfermedad Grave 3.77
Intento mantenerme ocupado para no pensar en Poca 3.13 -2.958 .003
la situacion Grave 1.86

Los cuidadores cuyos familiares con discapacidad grave puntuaron con media
mas alta en la busqueda de apoyo emocional como técnica de afrontamiento
ante la enfermedad (M=3.71, p=.018, Z=-2.360), asi como en buscar personas
que les ayuden a manejar la situacién de enfermedad (M=3.77, p=.045, Z=-
2.002). Por otro lado, los cuidadores cuyos familiares presentan poca
discapacidad puntuaron con una media mas alta en intentar mantenerse
ocupados para no pensar en la enfermedad (M=3.17, p=.003, Z=-2.958).
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Andlisis de Contenido sobre Afrontamientos del Cuidador Primario

Sobre los afrontamientos en el momento del diagnéstico, los CP comentaron
que aplicaron distintas estrategias de afrontamiento como la negacion, la
confrontacion al dejar sus actividades por ir a atender al paciente y buscar
informacién, la autoinculpaciéon por preguntarse por qué le pas6é eso al
paciente, la evitacion al decir que no saben que sea esa enfermedad,
busqueda de apoyo social al comentarlo en familia y la reevaluacién positiva
al considera que si el paciente no tiene miedo, el CP tampoco.

A este respecto, la primera CP respondid “como que como que te niegas, como
que dices no, no es cierto, no es cierto”, mientras que el segundo CP refiridé “me
entere yo y fue un poco demasiado dificil, y te preguntas el por qué a el’ y la
tercera CP respondié “pues yo francamente no se que sea, verdad. Pero pues
mi hijo también estudia medicina ya empezamos a platicar todos en familia y
ella también sabia precisamente lo que le estaba diagnosticando y este yo si
me mortifique por ella pero si ella no le da miedo y puede enfrentar su
enfermedad, entonces yo no tengo porque asustarme entonces al contrario yo
la voy apoyar le voy a ayudar y este voy a ser pues su pues su fuerza”.

Respecto a los afrontamientos que tienen hoy en dia, el grupo refirid
afrontamientos confrontativos como ayudar a los pacientes a ponerse el
medicamento, instarlos a hacer ejercicio y llevarlo al médico. Refirieron
afrontamientos en busqueda de soluciones como llevar al paciente a terapias
de natacion y al nutridlogo. Otros afrontamientos que mencionaron fueron los de
autocontrol al contener sus emociones de enojo hacia el paciente,
afrontamiento de autoinculpaciéon por sentirse mal por enojarse y no hacer
todo lo mejor para el paciente, asi como afrontamiento en la busqueda de
apoyo social al complementarse en el cuidado con la esposa o con los hijos.

La primera CP mencion6 frases como; “ayudarlo en ponerse el medicamento...
le digo es que se pare que camine que haga ejercicio porque toda la semana no
hace nada... voy por los medicamentos”.

El segundo CP refirio; “yo trato pues de que se sienta lo mejor posible verdad
que me pida algo pues yo se lo llevo, lo llevo al médico cuando hay que ir con el
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médico, lo inyecto mas bien porque yo soy el que lo inyecto... yo lo hago
porque yo quiero hacerlo pero el lo puede hacer... gritas... mi esposa es
aprensiva ella le hace de toda y se mortifica por todo le pregunta estas bien y
como te sientes... , tratamos de sobreprotegerlo demasiado... porque le
hacemos todo, todo, no queremos que se moleste porque se levanta el a
caminar”.

Mientras que la tercera CP menciond; “la estoy llevando a terapias de natacién
y eso y ella esta saliendo adelante, entonces le digo es cuestion de ayudarlos y
que puedes salir adelante... la sobreprotejo demasiado... la lleve con una
nutridloga... estoy de que ;qué te duele? Y ;como estds?... empecé a llevarla a
clases de natacion para que alli se desahogara... hay noches en que me
despierto y la muevo para ver si esta respirando”.

La tercer subcategoria, la comunicacion con el médico dos de los integrantes
del grupo argumentaron mala comunicacion, mencionaron que este no tuvo
tacto, que no explican, que asustan, mientras que una tuvo buena
comunicacion ya que menciono que el médico le explicé la enfermedad.

El segundo CP mencioné; “medico fue muy drastico al decirle el diagnostico a
mi esposa, porque el le dijo que el ya no iba a poder caminar, que él ya no se
iba poder mover por si solo”. Mientras que la tercer CP refirio; “él nos dijo que
gracias a Diosa ella se le detecto a tiempo. |Si! Ella nada mas tiene una
manchita ella no se... Que esta enfermedad cuanto es lo que va a durar,
entonces le dijo el doctor que ella ya esta siendo tratada, que ella podia hacer
una vida normal’.

CALIDAD DE VIDA DEL PACIENTE

Analisis de Medias de la Movilidad Reportada por el Paciente

Con el objetivo de analizar la CV del paciente se presenta la tabla 8 que
describe la movilidad referida por el paciente como parte de su CV. Se utilizé
una escala del 0 al 4 en el sentido de que a mayor puntuacion, mas presencia
de la variable.
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Tabla 8. Descriecién de Movilidad del Paciente
Movilidad M DE

A causa de su estado fisico, tiene problemas para

: - 1.73 1.44
atender las necesidades de su familia
Puede trabajar (incluido el trabajo en casa) 2.20 1.37
Tiene dificultad para caminar 2.00 1.17
Ha limitado su actividad social a causa de su estado
1.69 1.23
de salud
Tiene fuerza en las piernas 2.37 1.07
Tiene dificultad para desplazarse a sitios publicos 1.77 1.38
Tiene que organlzarseszr;ufgnmon de su estado de 1.63 1.97

La media mas baja de los resultados de la subescala de movilidad fue que tiene
que organizarse en funcion de su estado de salud (M=1.63, DE=1.23) que ha
limitado su actividad social a causa de su estado de salud (M=1.69, DE=1.23),
gue a causa de su estado fisico tiene problemas para atender las necesidades
de su familia (M= 1.73, DE=1.44), y que tienen dificultad para desplazarse en
sitios publicos (M= 1.77, DE=1.38).

Analisis de Medias de los Sintomas Reportados por el Paciente

A continuacion se presenta la tabla 9 que describen los sintomas que refiere el
paciente como parte de su calidad de vida. Se utiliz6 una escala del 0 al 4 en el
sentido de que a mayor puntuacién, mas presencia de la variable.
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Tabla 9. Descriecién de Sintomas del Paciente

Sintomas M DE

Tiene nauseas 1.00 1.05

Tiene dolor 1.47 1.11

Se siente enfermo/a 1.37 1.19

Siente debilidad de todo el cuerpo 1.77 0.97

Tiene dolor en sus articulaciones 1.43 1.14

Se siente molesto/a con los dolores de cabeza 1.63 1.30
Se siente molesto/a con los dolores musculares 1.97 1.27

Las medias mas altas de los pacientes respecto a sus sintomas fueron sentirse
molestos(as) con los dolores musculares (M=1.97, DE=1.27) y sentir debilidad
en todo el cuerpo (M=1.77, DE=0.97), mientras que las mas bajas fueron el
tener nauseas (M=1.00, DE=1.05) y sentirse enfermo(a) (M=1.37, DE=1.19).

Analisis de Medias del Estado Emocional Reportado por el Paciente

A continuacion se presenta la tabla 10 que describe el estado emocional
referido por el paciente como parte de su calidad de vida. Se utiliz6 una escala
del 0 al 4 en el sentido de que a mayor puntuacién, mas presencia de la

variable.

Tabla 10. Descripcion del Estado Emocional como Calidad de Vida del Paciente

Estado Emocional M DE

Se siente triste 1.53 1.07

Esta perdiendo la esperanza en la lucha contra su 1.23 1.38
enfermedad

Puede disfrutar de la vida 2.80 1.35

Se siente prisionero por su estado de salud 1.48 1.33

Se siente deprimido por su estado de salud 1.27 1.14

Se siente inutil 1.30 1.29

Se siente agobiado por su estado de salud 1.43 1.13
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En cuanto al estado emocional resulté que la media més alta fue que pueden
disfrutar de su vida (M= 2.80, DE=1.35), mientras que las mas bajas fueron la
pérdida de la esperanza en la lucha contra su enfermedad (M= 1.23, DE=1.38),
el sentirse prisioneros (M= 1.27, DE=1.14), sentirse deprimidos (M= 1.27,
DE=1.14) y sentirse inutiles (M=1.30, DE=1.29).

Analisis de Medias del Estado de Satisfaccion con la Vida Reportada por el
Paciente

A continuacion se presenta la tabla 11 que describe el estado animico referido
por el paciente como parte de su calidad de vida. Se utilizé una escala del 0 al 4

en el sentido de que a mayor puntuacién, mas presencia de la variable.

Tabla 11. Descripcion del Estado de Satisfaccion con la Vida del Paciente

Estado de Animo M DE

Le satisface su trabajo (incluido el trabajo de casa) 2.73 1.41

Ha aceptado su enfermedad 2.97 1.30

Disfruta con sus pasatiempos de siempre 2.60 1.19

Esta satisfecho con su vida (calidad de vida) actual 2.50 1.28

Esta frustrado por su condicién (por su estado de 1.43 1.19
salud)

Siente que su vida tiene sentido 2.86 1.36

Se siente motivado a hacer cosas 2.93 1.34

Los estados de satisfaccion con la vida que se presentaron con medias mas
altas fueron la aceptacion de la enfermedad (M= 2.97, DE=1.30), sentirse
motivado a hacer cosas (M= 2.92, DE=1.34), sentir que su vida tiene sentido
(M= 2.86, DE=1.36) y la satisfaccion con el trabajo, incluido el de casa (2.73,
DE=1.41), mientras que la media mas baja fue el estar frustrado por su
condiciéon (M= 1.43, DE=1.19).
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Analisis de Medias de la Actividad Mental y Fatiga Reportada por el Paciente

A continuacion se presenta la tabla 12 que describe la actividad mental y fatiga
referidas por el paciente como parte de su calidad de vida. Se utilizé una escala
del 0 al 4 en el sentido de que a mayor puntuacién, mas presencia de la

variable.

Tabla 12. Descriecién de la Actividad Mental y Fatiga del Paciente

Actividad Mental y Fatiga M DE
Le falta energia 2.23 1.04
Se siente cansado 2.23 1.04

Tiene dificultad para comenzar las cosas porque

. 1.83 1.12
esta cansado
Tiene dificultad para terminar las cosas porque esta
1.90 1.24
cansado
Necesita descansar durante el dia 2.37 1.10
Tiene dificultad para recordar las cosas 1.73 1.20
Tiene dificultad para concentrarse 1.90 1.06
Su actividad mental es mas lenta que antes 1.93 1.08
Tiene dificultad para aprender cosas nuevas o 183 139

recordar instrucciones

En cuanto a la actividad mental y fatiga las medias mas altas fueron necesitar
descansar durante el dia (M= 2.37, DE=1.10), considerar que les falta energia
(M=2.23, DE=1.04) y sentirse cansado (M= 2.23, DE=1.04), mientras que la
mas baja fue tener dificultad para recordar las cosas (M= 1.73, DE=1.20).
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Analisis de Medias de las Relaciones Familiares y Sociales Reportadas por el

paciente

A continuacion se presenta la tabla 13 que describe las relaciones familiares y
sociales referidas por el paciente como parte de su calidad de vida. Se utiliz6
una escala del 0 al 4 en el sentido de que a mayor puntuacion, mas presencia
de la variable.

Tabla 13. Descrieci()n de las Relaciones Familiares y Sociales del Paciente

Relaciones Familiares y Sociales M DE
Se siente cercano/a a sus amistades 2.93 1.08
Tiene el apoyo emocional de su familia 3.10 1.18
Tiene apoyo de sus amistades 2.50 1.22
Su familia ha aceptado su enfermedad 3.03 0.96

Se siente satisfecho con la manera en que se
. o 2.76 1.15

comunica con su familia acerca de su enfermedad
A su familia le cuesta entender que su estado 5133 137
empeore

Siente que le marginan 1.20 1.19

Se observa que las relaciones familiares y sociales las medias mas altas fueron
para el apoyo emocional de la familia (M= 3.10, DE=1.18), la aceptacién de la
enfermedad por parte de la familia (M= 3.03, DE=0.96), el sentirse cercano a
sus amistades (M=2.93, DE=1.08) y sentirse satisfecho con la comunicacion
que tiene con la familia acerca de su enfermedad (M=2.76, DE=1.15), mientras
qgue la mas baja fue que el paciente sienta que le marginan (M= 1.20, DE=1.19).

Andlisis de Medias de Otros Factores Relacionados al Paciente

A continuacion se presenta la tabla 14 que describe otros factores referidos por
los pacientes como parte de su calidad de vida. Se utilizé una escala del 0 al 4
en el sentido de que a mayor puntuacién, mas presencia de la variable.
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Tabla 14. Descriecién de Otros Factores Relacionados con el Paciente

Otros Factores M DE
Le molestan los efectos secundarios del tratamiento 2.17 1.12
Necesita estar acostado 1.73 1.26
Se siente cercano a su pareja o cuidador 2.97 1.35
Est4 satisfecho con su vida sexual 2.08 1.55
Esta satisfecho de como usted esta afrontando su
1.67 1.24
enfermedad
Se siente nervioso 2.53 1.38
Le preocupa que su enfermedad empeore 2.52 1.18
Duerme bien 2.83 1.23
Siente que empeoran los sintomas de su 503 132
enfermedad con el calor
Tiene dificultad para controlar su orina 2.40 1.25
Orina con mas frecuencia que normalmente 1.52 1.18
Le molestan los escalofrios 1.10 1.08
Tiene episodios de fiebre que molestan 1.93 1.28
Se siente molesto con los espasmos musculares 217 1.12

Respecto a otros factores que incluye en cuestionario aplicado a los pacientes
resultd que las medias mas altas fueron las de sentirse cercano a su pareja o a
su cuidador (M= 2.97, DE=1.35) y dormir bien (M=2.83, DE=1.23). Por otro lado,
las medias mas bajas fueron las molestias por escalofrios (M= 1.52, DE=1.08) y

orinar con mas frecuencia que normalmente (M= 1.52, DE=1.18).

Analisis de Frecuencias y Porcentajes de los Niveles de Calidad de Vida de las
Subescalas del FAMS

Con el objetivo de identificar los niveles de CV se presenta la tabla 15 que
sintetiza los resultados sobre la CV de los pacientes en siete subescalas. Las
puntuaciones de las subescalas movilidad, sintomas, estado emocional, estado
de animo general y ambiente familiar tienen una puntuacion minima de 0 y

maxima de 28, la subescala actividad mental fatiga tiene una puntuacién
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minima de 0 maxima de 36, la subescala otros tiene una puntuaciéon minima de
0 y maxima de 56, finalmente la puntuacién total tiene una puntuacién minima
de 0 y maxima de 176, en el sentido de que a mayor puntuacién, mayor calidad

de vida.

Tabla 15. Descrieci()n de Puntuaciones de la Escala de Calidad de Vida del Paciente
Nivel de Calidad de Vida

Subescalas Bajo Moderado  Alto
(%) (%) (%)
Movilidad 4(13.3) 15(50) 11(36.7)
Sintomas 2(6.7) 13(43.3) 15(50)
Estado emocional 2(6.7) 12(40) 16(53.3)
Estado de &nimo general 2(6.7) 9(30) 19(63.3)
Actividad mental y fatiga 5(16.7) 17(56.7) 8(26.7)
Ambiente familiar y social 0(0) 15(50) 15(50)
Otros factores 2(6.7) 22(73.3) 6(20)
Total FAMS 0(0) 19(63.3) 11(36.7)

Los puntajes de las subescalas demostraron que la mayoria de los pacientes
tienen un nivel moderado o alto de CV. Esto se aprecia en que resultaron tener
un alto nivel de CV el 50% de los participantes respecto a sus sintomas, el
53.3% respecto al estado emocional, el 63.3% respecto al estado de animo
general y el 50% de las relaciones familiares y sociales, por otro lado sobre la
movilidad, la actividad mental y fatiga, el ambiente familiar y social y otras
problematicas, la mayoria presenté un nivel moderado de CV con puntuaciones
de 50%, 56.7%, 50% y 73.3% respectivamente. Finalmente el 63%% de la
muestra presentdé un moderado nivel de CV total, mientras que un 36.7% un

nivel alto.

Analisis de Porcentajes de los Niveles de Calidad de Vida en Movilidad segun el

nivel de discapacidad

Tomando en cuenta que el 26.7% de los pacientes se presentd sin
discapacidad, el 13.3% con minima discapacidad, el 13.3% con discapacidad
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moderada, el 16.7% con discapacidad relativamente grave y el 30% con
discapacidad suficientemente grave, se presentan las siguientes tablas sobre
los niveles de CV segun el nivel de discapacidad.

Con el objetivo de identificar el nivel de CV en cuanto a la subescala de
movilidad segun el nivel discapacidad se presenta la tabla 16 con frecuencias y
porcentajes.

Tabla 16. Nivel de Calidad de Vida en Movilidad segt’m el Nivel de Discaeacidad

Nivel de Discapacidad

Nl\g)\l/de g Sin . _ Minimg Moderada Relativamente Suficientemente

iscapacidad discapacidad grave grave

n 0 2 0 0 2
Bajo % 1 0.0 50.0 0.0 0.0 50.0
% 2 0.0 50.0 0.0 0.0 22.2

n 2 2 3 4 4
Modera %1 13.3 13.3 20.0 26.7 26.7
do % 2 25.0 50.0 75.0 80.0 44.4

n 6 0 1 1 3
Alto % 1 54.5 0.0 9.1 9.1 27.3
% 2 75.0 0.0 25.0 20.0 33.3

1. Porcentaje de casos dentro del Nivel de CV en Movilidad. 2. Porcentaje de
casos dentro del Nivel de Discapacidad

Se observa como los que puntuaron baja CV respecto a la movilidad fueron
quienes presentaron minima discapacidad (50%) y discapacidad grave (50%),
la mayoria de los que puntuaron moderada CV en movilidad fueron quienes
presentaron discapacidad relativamente grave (26.7%) y suficientemente grave
(26.7%), mientras que la mayoria de los que puntuaron con alto nivel de CV en
movilidad fueron los que no presentaron discapacidad (54.5%), seguido de
quienes presentaron discapacidad grave (27.3%).

En lo que refiere al nivel de discapacidad, quienes no presentaron discapacidad
puntuaron en su mayoria con alta CV en movilidad (75%), los que refirieron
minima discapacidad reportaron en partes iguales baja y moderada CV en
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movilidad (50%). Quienes presentaron moderada discapacidad puntuaron en su
mayoria con moderada CV en movilidad (75%), mientras que quienes
presentaron discapacidad relativamente grave (80%) y suficientemente grave
(44.4%) puntuaron en su mayoria con moderada CV.

Analisis de Porcentajes de los Niveles de Calidad de Vida en Sintomas segun el
nivel de discapacidad

Con el objetivo de identificar el nivel de CV en cuanto a la subescala de
sintomas segun el nivel discapacidad se presenta la tabla 17 con frecuencias y

porcentajes.

Tabla 17. Nivel de Calidad de Vida en Sintomas segt’m el Nivel de Discaeacidad

Nivel de Discapacidad

Nivel de CV Sin Minima Relativamente Suficientemente
. . . . oderada
discapacidad discapacidad grave grave
n 0 0 0 1 1
Bajo % 1 0.0 0.0 0.0 50.0 50.0
% 2 0.0 0.0 0.0 20.0 11.1
n 2 2 2 3 4
Moderado %1 15.4 15.4 15.4 23.1 30.8
% 2 25.0 50.0 50.0 60.0 44.4
n 6 2 2 1 4
Alto % 1 40.0 13.3 13.3 6.7 26.7
% 2 75.0 50.0 50.0 20.0 44.4

1. Porcentaje de casos dentro del Nivel de CV en Sintomas. 2. Porcentaje de
casos dentro del Nivel de Discapacidad

El 50% de los que puntuaron con baja CV en sintomas de la EM fueron quienes
presentaron discapacidad relativamente grave, y el resto quienes presentaron
discapacidad grave. La mayoria de los que puntuaron con moderada CV
presentaron discapacidad grave (30.8%), mientras que la mayoria de los que
puntuaron con alta CV en sintomas se presentaron sin discapacidad (40%).
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En cuanto al nivel de discapacidad, los que no la presentan puntuaron en su
mayoria con alta CV en sintomas (75%), los que presentaron minima
discapacidad presentaron 50% de moderada y 50% alta CV en sintomas, al
igual que quienes presentaron moderada discapacidad. Por otro lado, la
mayoria de los que presentaron discapacidad relativamente grave puntuaron
con moderada CV en sintomas (60%), y quienes presentaron discapacidad
grave puntuaron en su mayoria con moderada (44.4%) y alta (44.4%) CV

respecto a los sintomas.

Analisis de Porcentajes de los Niveles de Calidad de Vida en el Estado
Emocional segun el nivel de discapacidad

Con el objetivo de identificar el nivel de CV en cuanto a la subescala de estado
emocional segun el nivel discapacidad se presenta la tabla 18 con las
frecuencias y porcentajes.

Tabla 18. Nivel de Calidad de Vida en el Estado Emocional segtn el Nivel de

Discapacidad

Nivel de Discapacidad

Nivel de CV i ini Relativamen ficientemen
disca?):cidad dis!\:/lalgggsjad Moderada ea;r:vee te v Cgra;[\?e ene

n 0 1 0 0 1
Bajo % 1 0.0 50.0 0.0 0.0 50.0
% 2 0.0 25.0 0.0 0.0 11.1

n 3 1 1 1 6
Moderado %1 25.0 8.3 8.3 8.3 50.0
% 2 37.5 25.0 25.0 20.0 66.7

n 5 2 3 4 2
Alto % 1 31.3 12.5 18.8 25.0 12.5
% 2 62.5 50.0 75.0 80.0 22.2

1. Porcentaje de casos dentro del Nivel de CV en Estado emocional. 2.
Porcentaje de casos dentro del Nivel de Discapacidad
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Solo se presentaron dos casos con baja CV en cuanto al estado emocional, uno
con minima discapacidad (50%) y otro con discapacidad grave (50%). La
mayoria de quienes puntuaron moderada CV en su estado emocional
presentaron discapacidad grave (50%), mientras que la mayoria de los que
puntuaron con alta CV en la subescala se presentaron sin discapacidad
(31.3%).

Respecto al nivel de discapacidad, quienes no la presentaron puntuaron en su
mayoria con alta CV en su estado emocional (62.5%), al igual que quienes
presentaron minima discapacidad (50%), discapacidad moderada (75%) vy
discapacidad relativamente grave (80%), mientras que la mayoria de los que
presentaron discapacidad grave puntuaron con moderada CV en su estado
emocional (66.7%).

Analisis de Porcentajes de los Niveles de Calidad de Vida en el Estado de
Satisfaccion con la Vida segun el nivel de discapacidad

Con el objetivo de identificar el nivel de CV en cuanto a la subescala de estado
de satisfaccion con la vida segun el nivel discapacidad se presenta la tabla 19

con las frecuencias y porcentajes.

Tabla 19. Nivel de Calidad de Vida en el Estado de Satisfaccion con la Vida segun el Nivel

de Discaeacidad

Nivel de Discapacidad

Nivel de CV Sin Minima Relativamente Suficientemente
. . : . Moderada
discapacidad discapacidad grave grave
n 1 0 0 0 1
Bajo % 1 50.0 0.0 0.0 0.0 50.0
% 2 12.5 0.0 0.0 0.0 11.1
n 2 2 1 1 3
Moderado %1 22.2 22.2 11.1 11.1 33.3
% 2 25.0 50.0 25.0 20.0 33.3
n 5 2 3 4 5
Alto % 1 26.3 10.5 15.8 21.1 26.3
% 2 62.5 50.0 75.0 80.0 55.6
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1. Porcentaje de casos dentro del Nivel de CV en Estado de animo. 2.
Porcentaje de casos dentro del Nivel de Discapacidad

Solo se presentaron 2 casos con baja CV en la satisfaccion que refieren con la
vida, uno sin discapacidad y otro con discapacidad grave. La mayoria de los
que presentaron un nivel moderado de CV en la satisfaccion con la vida fueron
los que presentaron discapacidad grave (33.35%), mientras que la mayoria de
los que presentaron alto nivel de CV fueron quienes refirieron no tener
discapacidad (26.3%) y discapacidad grave (26.3%).

Los pacientes que no presentaron discapacidad puntuaron en su mayoria con
un nivel alto de CV (62.5%), quienes presentaron minima discapacidad
presentaron 50% moderada CV y 50% alta CV en la satisfaccién con la vida.
Los pacientes con moderada discapacidad presentaron en su mayoria alta CV
en la satisfaccion con la vida (75%), al igual que quienes presentaron

discapacidad relativamente grave (80%) y discapacidad grave (55.6%).

Analisis de Porcentajes de los Niveles de Calidad de Vida en la Actividad

Mental y Fatiga segun el nivel de discapacidad

Se presenta la tabla 20 con las frecuencias y porcentajes con el objetivo de
identificar el nivel de CV en cuanto a la subescala de la actividad mental y fatiga

segun el nivel discapacidad.
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Tabla 20. Nivel de Calidad de Vida en la Actividad Mental y Fatiga segun el Nivel de
Discaeacidad

Nivel de Discapacidad

Nivel de CV ' ini i e
disca?;:cidad dis!\:/la:g;ncq:ié:iad Moderada Relagt;;/;vn;ente SUfICIgrne;[\?: ene

n 0 1 1 1 2
Bajo % 1 0.0 20.0 20.0 20.0 40.0
% 2 0.0 25.0 25.0 20.0 22.2

n 4 3 3 4 3
Moderado %1 23.5 17.6 17.6 23.5 17.6
% 2 50.0 75.0 75.0 80.0 33.3

n 4 0 0 0 4
Alto % 1 50.0 0.0 0.0 0.0 50.0
% 2 50.0 0.0 0.0 0.0 44.4

1. Porcentaje de casos dentro del Nivel de CV en Actividad Mental y Fatiga. 2.
Porcentaje de casos dentro del Nivel de Discapacidad

La mayoria de los que presentaron bajo nivel de CV en cuanto a la actividad
mental y fatiga fueron quienes puntuaron con discapacidad grave (40%), los
que mayormente puntuaron con moderado CV fueron quienes se presentaron
sin discapacidad (23.5%) y discapacidad relativamente grave (23.5%),
finalmente quienes presentaron alto nivel de CV en actividad mental y fatiga
fueron los que refirieron no presentar discapacidad (50%) y discapacidad grave
(50%).

En cuanto al nivel de discapacidad, los que no la presentan puntuaron con un
nivel moderado (50%) y alto (50%) de CV respecto a la actividad mental y
fatiga. Los que presentaron minima discapacidad (75%), moderada
discapacidad (75%) y discapacidad relativamente grave (80%) puntuaron en su
mayoria con moderada CV en esta subescala, mientras que quienes
presentaron discapacidad grave puntuaron mayormente con alta CV en
actividad mental y fatiga.
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Analisis de Porcentajes de los Niveles de Calidad de Vida en las Relaciones

Familiares y Sociales segun el nivel de discapacidad

Con el objetivo de identificar el nivel de CV en cuanto a la subescala de
relaciones familiares y sociales segun el nivel discapacidad se presenta la tabla
21 con las frecuencias y porcentajes.

Tabla 21. Nivel de Calidad de Vida en las Relaciones Familiares y Sociales segtn el Nivel

de Discaeacidad

Nivel de Discapacidad

Nivel d
I\é;ev © Sin Minima Moderada €lativamente Suficientemente
discapacidad discapacidad rave rave
p p g g

n 4 2 1 3 5
% 2 50.0 50.0 25.0 60.0 55.6

n 4 2 3 2 4
Alto % 1 26.7 13.3 20.0 13.3 26.7
% 2 50.0 50.0 75.0 40.0 44 .4

1. Porcentaje de casos dentro del Nivel de CV en Relaciones familiares y
sociales. 2. Porcentaje de casos dentro del Nivel de Discapacidad

No se presentaron casos con baja CV en relaciones familiares y sociales, sin
embargo la mayoria de los que presenté moderada CV en este aspecto fueron
quienes refirieron discapacidad grave (33.3%), mientras que quienes puntuaron
con alta CV fueron quienes no presentaron discapacidad (26.7%) y

discapacidad grave (26.7%).

En cuanto al nivel de discapacidad, los que no la presentaron puntuaron
equitativamente con moderado y alto nivel de CV en relaciones familiares y
sociales, ocurriendo lo mismo con quienes presentaron minima discapacidad.
La mayoria de quienes presentaron moderada discapacidad puntuaron con alta
CV en la subescala (75%), mientras que quienes presentaron discapacidad
relativamente grave (60%) y suficientemente grave (55.6%) puntuaron con
moderada CV en sus relaciones familiares y sociales.
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Analisis de Porcentajes de los Niveles de Calidad de Vida en Otros Factores
segun el nivel de discapacidad

Se presenta la tabla 22 con las frecuencias y porcentajes con el objetivo de
identificar el nivel de CV en cuanto a la subescala de relaciones familiares y
sociales segun el nivel discapacidad.

Tabla 22. Nivel de Calidad de Vida en Otros Factores segt’m el Nivel de Discaeacidad

Nivel de Discapacidad

Nivel de CV ~Sin ~Minima . Relativamente Suficientemente

discapacidad discapacidad grave grave

n 0 0 2 0 0
Bajo % 1 0.0 0.0 100 0.0 0.0
% 2 0.0 0.0 50.0 0.0 0.0

n 5 4 1 4 8
Moderado %1 22.7 18.2 4.5 18.2 36.4
% 2 62.5 100.0 25.0 80.0 88.9

n 3 0 1 1 1
Alto % 1 50.0 0.0 16.7 16.7 16.7
% 2 37.5 0.0 25.0 20.0 11.1

1. Porcentaje de casos dentro del Nivel de CV en Otros factores. 2. Porcentaje
de casos dentro del Nivel de Discapacidad

El 100% de los que puntuaron con baja CV en la subescala otras variables
presentaron discapacidad moderada. La mayoria de los que presentaron
moderad CV en esta subescala presentaron discapacidad grave (36.4%),
mientras que la mayoria de los que presentaron alta CV en la subescala otras
variables se presentaron sin discapacidad.

En cuanto al nivel de discapacidad, la mayoria de los que no presentaron
discapacidad puntuaron con moderada CV en la subescala. El 100% de quienes
presentaron minima discapacidad puntuaron con moderada CV en las otras
variables medidas por el FAMS. La mayoria de los que presentaron
discapacidad moderada puntuaron con baja CV en esta subescala, mientras
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que la mayoria de los que presentaron discapacidad relativamente grave (80%)
y discapacidad grave (88.9%) puntuaron con moderada CV en las otras
variables medidas en el FAMS.

Analisis de Porcentajes de los Niveles de Calidad de Vida General segun el
nivel de discapacidad

Se presenta la tabla 23 con las frecuencias y porcentajes con el objetivo de
identificar el nivel de CV general, segun el nivel discapacidad.

Tabla 23. Nivel de Calidad de Vida General segl’m el Nivel de Discaeacidad

Nivel de Discapacidad

Nivel d
I\é;ev © Sin Minima Moderada elativamente Suficientemente

discapacidad discapacidad grave grave

n 2 3 3 4 7
Moderado %1 10.5 15.8 15.8 211 36.8
% 2 25.0 75.0 75.0 80.0 77.8

n 6 1 1 1 2
Alto % 1 54.5 9.1 9.1 9.1 18.2
% 2 75.0 25.0 25.0 20.0 22.2

1. Porcentaje de casos dentro del Nivel de CV General. 2. Porcentaje de casos
dentro del Nivel de Discapacidad

En la puntuacién general de CV, no se presentaron casos con bajo nivel. Los
que presentaron mayormente moderado nivel de CV fueron quienes refirieron
discapacidad grave (36.8%), mientras que la mayoria de los que puntuaron alto
nivel de CV no refirieron discapacidad (54.5%).

La mayor parte de quienes no presentaron discapacidad puntuaron con alta CV,
mientras quienes presentaron minima discapacidad (75%), discapacidad
moderada (75%), discapacidad relativamente grave (80%) y discapacidad grave
(77.8%) puntuaron en su mayoria moderada CV general.

116



Kruskal-Wallis para muestras independientes de las Subescalas de Calidad de

Vida segun el Nivel de Discapacidad

Se presenta la tabla 24, con el objetivo de identificar las diferencias en CV
segun el nivel de discapacidad, que incluye las subescalas del FAMS en sus
puntuaciones directas contrastadas con la variable Nivel de Discapacidad,
recordando que a mayor puntuacién, mayor calidad de vida, al igual que a

mayor puntuacion mayor nivel de discapacidad.

Tabla 24. Diferencias se las Subescalas de CV segt’m el nivel de Discaeacidad

Subescala de Calidad de Vida X gl P
Movilidad 12.924 4 .012
Sintomas 7.724 4 102

Estado emocional 4114 4 391
Estado de &nimo general 2.091 4 719
Actividad mental y fatiga 9.356 4 .053
Ambiente familiar y social .761 4 .944

Otros 3.300 4 509
Total FAMS 5.934 4 204

Se observa que en el analisis comparativo solo se presentan diferencias
significativas en la subescala de movilidad segun el nivel de discapacidad del

paciente (p=.012).

U de Mann-Withney para Muestras Independientes; Subescala Movilidad de
Calidad de Vida segun el nivel de Discapacidad

Se presenta la tabla 25 que incluye solo los resultados con diferencias
significativas de la comparacién de intergrupos de la subescala movilidad con
los niveles de discapacidad, esto con el objetivo de comparar la CV de los
pacientes segun su nivel de discapacidad. El resto de los resultados se
encuentra en la tabla 35 del anexo 2.
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Tabla 25. Comparacion de Movilidad como Subescala de CV segun el Nivel de

Discaeacidad

Nivel de , . )
discapacidad Nivel d((a NcliJlrsch)pamdad o .
(MDE) *
Minima
(9.75+4.79) 0.006  -2.727
Sin discapacidad Relativamente Grave _
(21.00£3.29) (13.80+3.83) 0010  -2.572

Suficientemente Grave

(14.53+5.16) 0.015  -2.337

Se presentd una diferencia significativa entre los que no manifiestan
discapacidad (M=21.00, DE=3.29) y los que manifiestan minima discapacidad
(M=9.75, DE=4.79), presentandose una mayor CV respecto a la movilidad en el
primer grupo (p=.006, Z=-2.727). Los que no presentaron discapacidad
presentaron una mayor puntuacién en CV que los que presentaron
discapacidad relativamente grave (M=13.90, DE=3.83, p=.010, Z=-2.572).
Finalmente el grupo que no manifest6 discapacidad se diferencia con mayor CV
en movilidad que quienes presentaron discapacidad grave (M=14.53, DE=5.15,
p=0.015, Z=-2.337).

Analisis de Contenido de la Calidad de Vida del Paciente con Esclerosis
Multiple

El analisis de contenido sobre la CV del paciente se hiso en base a los
comentarios de los CP en el grupo triangular, por lo que es la percepcion de
estos la que se incluye en este apartado.

Respecto a los primeros sintomas de los pacientes, los CP refirieron que
fueron adormecimiento de manos, piernas y del lado izquierdo del cuerpo, asi
como pérdida de reflejos.
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Ante esto, la primera CP menciond; “se le dormian las manos y, y de la pierna
derecha como que chuequeaba”, el segundo refirio; “adormecimiento del lado

izquierdo” y la tercera dijo; “se le durmio la pierna izquierda, no tenia reflejos”.

Por otro lado, la percepcion actual del CP sobre la CV del paciente fue que es
moderada o alta. De esta manera la primera refiri6 que percibia que su pareja
tiene alta CV en la actualidad, el segundo CP refiri6 que su hijo tiene “término
medio, media hacia arriba”.

RELACION ENTRE EMOCIONES, PENSAMIENTOS Y AFRONTAMIENTO
DEL CUIDADOR PRIMARIO CON LA CALIDAD DE VIDA DEL PACIENTE

Correlacion entre Emociones del Cuidador y Calidad de Vida del Paciente

Se presenta en la tabla 26 el analisis correlacional entre emociones y las
Subescalas de CV del paciente, esto con el objetivo de analizar la relacion que
se presenta entre las emociones del CP y la CV del paciente, tomando en
cuenta que las emociones del cuidador son referentes a la enfermedad y que a
mayor puntuacion mayor presencia de estas, al igual que entre mayor
puntuacién en las Subescalas de CV, mayor nivel de CV en el paciente segun lo

referido por la muestra.

Tabla 26. Correlaciones entre Emociones del Cuidador y las Subescalas de Calidad de
Vida del Paciente
Subescalas de Calidad de Vida del Paciente

Emociones

del Movilidad  Sint Satisfaccion Al\\/lcwtld?d Total FAMS
Cuidador ovilida intomas .5 Vida ental y ota
Fatiga

Alegria 311 -.093 402 .010 237

Miedo .269 .351 .036 454’ .394°
Confianza .011 -.443 126 =111 -.040

Culpa -.072 .066 -.509” 232 -.218

llusion .388" -.022 231 .198 223
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" Correlaciones significativas a p=.05. ~ Correlaciones significativas a p=.01

Se presenta una correlacion significativa positiva entre emociones del CP y la
CV del paciente, por ejemplo entre la alegria del CP y la satisfaccién con la vida
del paciente (Rho=.402), entre el miedo del cuidador con la actividad mental y
fatiga (Rho=.454) y el puntaje total de CV del paciente (Rho=.394), asi como

entre la ilusion del CP y la movilidad del paciente (Rho=.388).

Por otro lado se observan correlaciones significativas negativas entre la
confianza del CP y los sintomas del paciente (Rho=-.443) y entre la culpa del
CP y la satisfaccién con la vida del paciente (Rho=-.509).

Correlacion entre Pensamientos del Cuidador y Calidad de Vida del Paciente

Se presenta en la tabla 27 el analisis correlacional entre pensamientos o
creencias, las Subescalas de CV del paciente y el puntaje de discapacidad
EDSS esto con el objetivo de analizar la relacion que se presenta entre los
pensamientos del CP y la CV del paciente junto con su puntaje de
discapacidad, tomando en cuenta que los pensamientos del cuidador son
referentes a la enfermedad y que a mayor puntuacién mayor importancia de
estos, al igual que entre mayor puntuacién en las Subescalas de CV, mayor
nivel de CV en el paciente segun lo referido por la muestra. También que a
mayor puntaje EDSS mayor discapacidad en el paciente.

Tabla 27. Correlaciones entre Pensamientos del Cuidador, Calidad de Vida del Paciente y

EDSS
. . Subescalas de CV del Paciente
Pensamientos del Cuidador Actividad Mental y Fatiga _ Otros EDS\‘*S
Grave 118 .083 .432
Algo natural -.398 -206  -.023
Genera problemas en la vida social 419 481 .013
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" Correlaciones significativas a p=.05. ~ Correlaciones significativas a p=.01

Se presentan correlaciones significativas entre los pensamientos del CP, la CV
y la puntuacion EDSS del paciente, de manera que el pensamiento del CP de
que la EM es grave se relaciona positivamente con la puntuacién de
discapacidad (Rho=.432), mientras que el pensamiento del CP de que la EM es
algo natural se relaciona negativamente con la actividad mental y fatiga del
paciente (Rho=-.398), finalmente el pensamiento del CP de que la EM genera
problemas en la vida social se relaciona positivamente con la actividad mental y

fatiga (Rho=.419) y con la subescala otros (Rho=.481).

Correlacion entre Afrontamientos del Cuidador y Calidad de Vida del Paciente

Se presenta en la tabla 28 el andlisis correlacional entre afrontamientos, las
Subescalas de CV del paciente esto con el objetivo de analizar la relacion que
se presenta entre los afrontamientos del CP y la CV del paciente, tomando en
cuenta que las estrategias de afrontamiento del cuidador son referentes a la
enfermedad y que a mayor puntuacién mayor presencia de estos, al igual que
entre mayor puntuacién en las Subescalas de CV, mayor nivel de CV en el

paciente segun lo referido por la muestra.
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Tabla 28. Correlaciones entre Afrontamientos del Cuidador y Calidad de Vida del Paciente

Estado Satisfacci Actividad Relacione

Afrontamientos Ng;\g“ Sr;gts emocion o6nconla mentaly s familiar l;r:,t/?ls
al vida fatiga y social
Hago un gran esfuerzo para * .
olvidarme de la situacion .388 .462 .091 .060 311 -.113 .309
Busco atencién profesional médica o . .
y sigo al pie de la letra los .096 .193 .278 .481 -.035 .399 .395
tratamientos médicos
Reclamo mi enojo a las personas _ * _
responsables de mis problemas 264 .21 .092 222 .404 .081 .228
Busco ayuda espiritual en relacion . * _ )
ami situacion .001 -.382 151 .038 .287 141 133
Trabajo mucho para olvidar los .
problemas relacionados a la 225 .452 -.012 -.026 .242 .016 .244
situacién
Intento mantenerme ocupado para . ) )
no pensar en la situacion .159 .538 137 192 319 101 .149
Busco apoyo emocional en mi ** - * *
pareja en relacion a la situacion .345 .508 379 .022 .462 .241 .457
Intento no hablary quenome 484" 563" 229 002 544" 021  .441

hablen de mi situacién
Correlaciones significativas a p=.05. Correlaciones significativas a p=.01

Resultaron correlaciones significativas positivas entre que el CP haga un gran
esfuerzo para olvidarse de la EM y la CV relacionada a la movilidad del paciente
(Rho=-388), asi como con la CV relacionada con los sintomas del paciente
(Rho=.462).

La variable busco atencion profesional médica y sigo al pie de la letra los
tratamientos se relacioné positivamente con la satisfaccién con la vida del
paciente (Rho=.481), con las relaciones familiares y sociales (Rho=.399) y con

la puntuacién total de CV del paciente (Rho=.395).

El afrontamiento del CP relacionado a reclamar su enojo por la enfermedad a
personas se relaciond positivamente con la actividad mental y fatiga del
paciente (Rho=.404). Mientras que el que el CP busque ayuda espiritual en
relacion a su situacién se relacion6 negativamente con la CV de los sintomas
del paciente (Rho=-.382).

La variable trabajo mucho para olvidar los problemas relacionados a la EM se

relaciond positivamente con la CV en sintomas del paciente (Rho=.452), al igual
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que el que el CP intente mantenerse ocupado para no pensar en la situacién

con la CV relacionada a los sintomas del paciente (Rho=.538).

Se presentaron correlaciones significativas positivas entre el afrontamiento del
CP de buscar apoyo emocional en su pareja en relacién a su pareja y la CV
relacionada a los sintomas (Rho=.508), al estado emocional (Rho=.379), a la
actividad mental y fatiga (Rho=.462) y a la puntuacion total de FAMS
(Rho=.457).

Finalmente el intentar no hablar y que no le hablen sobre la EM al CP se
relacioné positivamente con la CV relacionada con la movilidad (Rho=.480), con
los sintomas (Rho=.563), con la actividad mental y fatiga (Rho=.544) y con la
puntuacién general de FAMS (Rho=.441) del paciente.

Analisis de Contenido; El Cuidador Primario sobre la Calidad de Vida del

Paciente

Respecto a cdmo influye lo que el CP hace sobre la CV del paciente, en el
primer caso se observo que la CP actlo como consejero, percibiendo que no
produjo modificacion en la conducta del paciente. Ya que la primera CP
aconsejo a su pareja con EM que hiciera ejercicio, sin embargo este no lo hace
por cansancio. Ella refiere “yo lo que le digo es que se pare que camine que
haga ejercicio porque toda la semana no hace nada pero yo creo que es algo

mas fuerte que él porque se cansa, pero no hay por decir otras consecuencias”.

Por otro lado, en el segundo caso, el actuar sobreprotector del CP fue
percibido como factor inhibidor del mejoramiento en el paciente ya que el
segundo CP refiere que es sobreprotector con el paciente por lo que considera
que este no se desarrolla normalmente, el CP refiere; “Creo que yo que a veces
lo sobreprotegemos mucho demasiado y él como que no se desarrolla no se no
se desarrolla normalmente claro dentro de su enfermedad pero si a veces lo

M

sobreprotegemos y no realiza lo que debe realizar”, “él ha dicho, espérame yo
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puedo solo no necesito g me ayudes verdad y no pues ya es una aferracién
porque se levanta porque como el no pude caminar muy bien, esa es la secuela

que le queda que no puede caminar muy bien”.

Mientras que en el tercer caso el que la CP actuara sobreprotectora con la
paciente fue percibido por esta como factor desencadenante de emociones
negativas y conductas agresivas en la paciente ya que la tercer CP quien
también refiere que es sobreprotectora con la paciente ante lo que ella ha
tenido cambios de humor, mencionando; “o sea me cuesta dejarla porque o sea
los ve uno fragiles verdad y no lo son porque ella también hace poco empez6 a
tener ansiedad pero lo desborda en coraje por lo mismo porque yo no la dejo y
estoy de que ¢ qué te duele? Y ;cdmo estas? Y... mama o sea ya me hartas,
me empiezas a preguntar y me empiezo a acelerar o sea jdéjame sola!
Entonces empecé a llevarla a clases de natacién para que alli se desahogara,
pero si a veces cometo el error de estar sobre de ella, ;qué quieres, qué te
traigo, qué te compro y o sea, dime qué quieres? Y.. no, no quiero que me
trates diferente a los demas, pero si a veces pos me da cosa o sea hay noches

en que me despierto y la muevo para ver si esta respirando”.
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CAPITULO V

CONCLUSION Y DISCUCION

Se expusieron algunas de las emociones, pensamientos y afrontamientos del
CP que resultaron de investigaciones de otros autores. Las principales
emociones de estos fueron depresion, soledad, ansiedad y culpa (Sahin, 2011;
Argyriou, Karanasios, et al, 2011). Por otro lado sobre los pensamientos se
encontr6 que la incertidumbre genera insatisfaccién con la vida y que los
pensamientos negativos pueden ser los causantes del maltrato hacia el
paciente (Waldron-Perrine et al, 2009; Shapiro, et al 2013). Mientras que
respecto a los afrontamientos se encontrd que la busqueda de informacion y los
afrontamientos dirigidos a la emocién son algunos de los que encontraron
Buchanan, Huang, et al (2012), asi mismo los afrontamientos son diferentes
segun la relacién que tiene el CP con el paciente (Esmail, et al, 2010; Jonzon &
Goodwin, 2012).

Por otro lado también se desarrollaron algunas de las ideas de otros autores
sobre cdmo es la CV de los pacientes con EM y como se relaciona lo que hace
el CP, de hecho McCabe (2006) brindo el soporte para sostener que existe una
relacion ente ambas variables ya que menciondé que el soporte familiar es

predictor de la CV del paciente.

El modelo tedrico en el que se basoé fue el sistémico familiar de la enfermedad
de Rolland, que aporté un sustento tedrico, explicé y dio sentido a las
interacciones, la dindmica y las fases de la enfermedad en el paciente y su
cuidador. Dependiendo del curso de la enfermedad los sintomas, cuidados y
dinamicas seran diferentes, por otro lado dependiendo de la fase en la que esté:

cronica, de crisis o de terminacién, los recursos que apligue el CP seran

125



diferentes y finalmente, dependiendo de la dinamica familiar y especificando en
la relacién cuidador-paciente, los roles, afrontamientos, emociones, creencias y
normas seran diferentes, 1o que hace unica cada relacion cuidador-paciente de
las demas (Rolland, 2000).

Se ofrecieron definiciones y conceptos basicos de cada uno de las variables de
estudio; emociones, pensamientos, afrontamientos y calidad de vida.
Brevemente se describieron las emociones elementales como furia y terror, y
las emociones superiores como el amor (Vigotsky, 2004), y se expuso el papel
de las emociones en la toma de decisiones sobre la enfermedad. Sobre los
pensamientos se expuso cdmo para esta investigacién se refiere a al sistema
de creencias sobre la salud, ante lo que se desarroll6 el modelo de Becker
(1974) con el mismo nombre. Los afrontamientos fueron explicados con el
Modelo de Afrontamiento de Lazarus y Folkman (1984), en donde exponen que
estos son la puesta en practica de esfuerzos para manejar demandas
evaluadas como excesivas. Y finalmente se definié la diferencia entre la CV
subjetiva y la objetiva, en donde la primera es la sensacién de bienestar del
paciente y la objetiva se refiere a una medida estandarizada por profesionales
de la salud.

Finalmente se desarroll6 un tema sobre las caracteristicas neuroinflamatorias y
autoinmunes de la EM, asi como algunos de los estadisticos mas recientes
sobre la enfermedad, entre ellos la cifra de 2.3 millones de personas con EM en
el mundo (Multiple Sclerosis International Federation, 2013), los principales
sintomas sensoriales, motores y de ataxia, los principales cuatro tipos de EM
(primaria progresiva, secundaria progresiva, progresiva recurrente y remitente
recurrente) que difieren en su curso y agresividad, y finalmente algunos de los

factores de riesgo genéticos y ambientales.

El primer objetivo; analizar como se presentan las emociones del cuidador

primario respecto a la esclerosis multiple de su familiar se alcanzé primero de
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forma cuantitativa al encontrar que las emociones predominantes al momento
de la entrevista fueron las positivas y orientadas al futuro, mientras que las
emociones negativas aunque estan presentes las minimizan, ante esto Retaba
y Sanchez (2009) afirman que en la cultura mexicana la expresion de
emociones negativas deben evadirse, no expresarlos o bien cambiarlos por una
visién positiva. Es decir que pese a la situacion de enfermedad que viven los
pacientes, la muestra de CP se apega al estereotipo mexicano de ver la vida
positiva.

Por otro lado, segun la perspectiva de Rolland (1999) el recurso de mantener la
apariencia de la normalidad, incluyendo las emociones es una tarea
fundamental en el caso de la EM, ya que al ser una enfermedad croénica e
imprevisible, el dar mas peso a las emociones positivas y esperanzadoras

permitird sobrellevar sin tanta carga una enfermedad que no tiene cura.

En el analisis comparativo entre las emociones de los padres y de las parejas
se encontré que los padres tienden a presentar mas tristeza, mientras que las
parejas de los pacientes refirieron sentirse mas tranquilos lo que dista de los
resultados de Mutch (2010) quien encontr6 que la pareja llega a sentirse atada
y consumida por la impredictiviidad de la enfermedad, como lo hacen los
padres, por lo que se observan las diferencias culturales que hay entre los
participantes de esta muestra y los de la muestra del autor.

Dado que en la fase cuantitativa se midieron las emociones referentes al tiempo
actual, se desarrollé6 una estrategia complementaria que permitiera identificar
como se dio el proceso emocional en el momento del diagnostico y en la
actualidad. Mediante un analisis cualitativo en forma de grupo triangular y su
respectivo analisis de contenido se encontr6 que las emociones de los CP
fueron diferentes en el momento del diagnéstico ya que refirieron que se
mostraron negativas y en la actualidad se presentaron ambivalentes entre
tranquilidad, enojo y culpa lo que se explica con lo que Rolland (1999)
argument6 sobre los tipos psicosociales que dependen del comienzo, curso,
desenlace, incapacitacién y nivel de incertidumbre en la trayectoria, denotando
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el proceso dindmico de las emociones y de la enfermedad.

Visto integralmente la parte cuantitativa y la cualitativa se puede decir que las
emociones en el CP son dinamicas en funcién a la fase de la enfermedad en la
que se encuentre el paciente, la trayectoria de esta, la relacién que tenga el CP
con el paciente y la sensacién que el entrevistado tenga en el momento de la

evaluacion.

Ante esto se puede decir que las emociones del CP respecto a la EM de su
familiar cambiaron a través del curso de la enfermedad, ya que al inicio fueron
predominantemente negativas con tristeza y enojo, para que en la actualidad se
presentaron ambivalentes con predominancia de emociones positivas
orientadas al futuro como esperanza y confianza, aun asi los CP que son
padres refirieron mas emociones negativas, mientras que los que son parejas

presentaron mas tranquilidad.

El segundo objetivo de investigacion; analizar como se presentan los
pensamientos del CP respecto a la EM de su familiar, se alcanzé al encontrar
en la parte cuantitativa que los pensamientos de los CP sobre la enfermedad
fueron bastante realistas, de manera que perciben la enfermedad en la medida
en que se ven afectados ellos. Buchanan y Huang (2012) mencionaron que
cuando el CP considera el cuidado de su familiar como emocionalmente
agotador lo predispone a tener una percepcion negativa de la enfermedad, esto
se observo en los resultados descriptivos ya que los pensamientos con medias
mas altas fueron que la EM afecta a la familia, que afecta emocionalmente y
gue incapacita, que al final de cuentas son pensamientos bastante acordes con
la realidad de la enfermedad, ya que como menciona Rolland (2000) las
enfermedades con inicio temprano en la vida, como la EM, tienden a generar
mayor problematica al incrementar el nivel de dependencia en la familia.

En el analisis comparativo se encontré que no hay diferencias en los
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pensamientos sobre la enfermedad segun la relacién padre/pareja del paciente,
sin embargo en la comparacién de pensamientos, segun el nivel de
discapacidad del paciente, se encontré que le dieron una mayor connotacion de
gravedad a la enfermedad aquellos CP cuyos familiares con EM presentaron
mayor discapacidad, lo que resulta l6gico siguiendo el MSFE en donde Rolland
(2000) argumenta que el nivel de discapacidad permeara la posicion del
sistema hacia la enfermedad, es decir que con mayor prblematica fisica del
paciente, el cuidador consideré mas grave la enfermedad.

Por otro lado, en la parte cualitativa se encontré que los pensamientos sobre la
enfermedad son diferentes en el momento del diagndstico y en la actualidad, ya
que al ser una enfermedad poco comun entre mexicanos el factor de
susceptibilidad del que hablé Becker (1974) se hace aun menos frecuente lo
que explica los pensamientos iniciales de desconocimiento de la enfermedad,
por otro lado este autor también afiade que las creencias sobre salud se dan en
base a lo que otras personas, no necesariamente cientificas, hablan sobre la
enfermedad, lo que puede explicar los pensamientos fatalistas y de negacién en
el momento del diagnostico, asi como una serie de factores como el

desconocimiento de la enfermedad y una personalidad negativista.

En el grupo triangular los CP se culparon por su estilo de cuidador
sobreprotector, esto se explica con lo que Di Nicola (1994) denomina como
pensamientos de que la salud es un producto, es decir, son realistas en cuanto
a la severidad del problema y la naturaleza biol6gica de la enfermedad, pero
también consideran que su participacidn como cuidadores interviene en el
estado de salud del paciente, que en el caso del grupo triangular perciben su
participacion como una barrera (Janz & Becker, 1984) contra la salud de su
familiar.

Por lo que en resumen se puede decir que los pensamientos de los CP
estuvieron relacionados en cdmo se ven afectados con la enfermedad,
aludiendo a la familia, las emociones y actividades cotidianas. Por otro lado,

fueron los mismos pensamientos entre padres y parejas de los pacientes, sin
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embargo aquellos CP con un familiar con mayor discapacidad, consideraron
que la enfermedad es mas grave. Y finalmente se encontrd la diferencia de
pensamientos en el momento del diagnodstico, que fueron principalmente
influidos por el desconocimiento de la enfermedad, y los actuales que son de
sensacién de culpa por el estilo sobreprotector del cuidador.

El tercer objetivo; analizar como se presenta el afrontamiento en el CP respecto
a la EM de su familiar se alcanz6 en la parte cuantitativa al encontrar que
aunque en general los CP hacen uso de todo tipo de afrontamientos, los que
ellos refieren son de un estilo dirigido al problema segun los estilos propuestos
por Lazarus y Folkman (1984) , sin embargo también evaden la realidad al no
querer hablar del tema o de mantenerse ocupados para no pensar, esto como
parte de un afrontamiento dirigido a la emocion. Esto secunda lo mencionado
por Lara y Kirchner (2012) quienes encontraron que la solucién de problemas y
la reevaluacién positiva son los estilos de afrontamiento mas comunes,

coincidiendo con los resultados de esta muestra.

Por otro lado, el hecho de que los CP no busquen atencién psicolégica, y que
no busquen apoyo emocional en familiares que no viven en casa remarca la
necesidad de intervencién adecuada ya que lo que hace segun los resultados
de Tramonti, Bangioanni, Fanciullacci y Rossi (2012) pues la muestra de su
estudio busco apoyo con su familia, mientras que ninguno de estos desarrollé

estrategias positivas de afrontamiento.

En el estudio comparativo fueron los padres quienes aun en la actualidad
tienden a negar mas la situacion de enfermedad lo que a criterio de Rolland
(2000) es un tipo patolégico de afrontamiento. Por otro lado, el que los CP que
son pareja se informen mas sobre la enfermedad, concuerda con Io
mencionado por Buchanan, Huang y Crudden (2012), quienes refieren que
aquellos que y tienen mas tiempo al cuidado del paciente, asi como aquellos

cuidadores que son mas jovenes buscan informacién en internet.

Asi mismo en el estudio comparativo resulté que el que los CP con pacientes
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con mas discapacidad busquen apoyo, mientras que los CP de pacientes con
poca discapacidad hacen el esfuerzo por no pensar en la enfermedad es
recomendado por Rolland (1999) ya que la familia tiene que hacer un esfuerzo
por mantener la apariencia de normalidad cuando hay una enfermedad crénica
como lo es la EM, ya que permitira autonomia entre los miembros de la familia y
ayudarad a compensar los sentimientos de impotencia. Sin embargo deben

adecuarse a los periodos de crisis y de no crisis.

Por otro lado, en la parte cualitativa se observaron afrontamientos de negacion,
confrontacién el problema, autoincuplacién, evitacion, busqueda de apoyo
social y de reevaluacién positiva en el momento del diagndstico, segun la
clasificacion dada por Oblitas (2010), de las que la mayoria son funcionales
para el estado de crisis por el que pasa el paciente a la hora del diagnéstico,
mientras que la negacion, la autoinculpaciéon y la evitacion que fueron
afrontamientos no funcionales, se explican por la fase critica y de inicio de la
enfermedad, pues al ser un primer acercamiento a la esta, de la que se
desconocen muchas cosas, puede resultar abrumador enterarse de una

situacion asi (Rolland 1999).

En la actualidad del grupo focal los afrontamientos fueron confrontativos, de
busqueda de soluciones, de autocontrol, de busqueda de apoyo social y de
autoinculpacién, lo que muestra una evolucidén positiva de los afrontamientos
que son en su mayoria activos, salvo por la autoincuplacién que les puede
generar empobrecimiento en la relacion y con ello un peor trato con el paciente,

como lo demostré Jonzon & Goodwin (2012).

Aunque no fue parte de los objetivos de investigacién, en el grupo triangular
surgi6é un hallazgo respecto al tema de la comunicacion que los CP tienen con
el médico, ya que esta influyd en las emociones, pensamientos vy
afrontamientos que tuvieron en el momento del diagnéstico, y esto denota lo
que Rolland (1998) menciona sobre la importancia que tiene el profesional de la

salud en construccion de las creencias sobre salud.
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Aunque en el grupo triangular dos de los CP refirieron mala comunicacién con
el médico, se debe tomar en cuenta que actualmente sus creencias de salud
han sido modificadas por la informacién que se les proporciona en la asociacion
a la que asisten, por lo que tanto pensamientos y afrontamientos pudieron
evolucionar con el tiempo de diferente manera que aquellos que no se

respaldan en una asociacion de apoyo.

Por lo que se puede decir que los afrontamientos de los CP ante la EM fueron
mayormente orientados a la solucién en la actualidad, asi mismo las parejas
mostraron un mayor estilo de solucion al buscar informacién, mientras que los
padres reflejaron una mayor tendencia al afrontamiento orientado a la emocién.
Se evidencio también la parte dindmica de la enfermedad ya que los
afrontamientos fueron mas activos en relacion con la gravedad fisica del
paciente, mientras que se presentaron mas orientadas a la emocién en relaciéon
a la estabilidad fisica del paciente. Y finalmente se observé la evolucién de los
afrontamientos del CP ya que en el momento del diagndstico tuvieron
afrontamientos no funcionales como la negacion, evitacion y la autoinculpacion,

mientras que en la actualidad solo perseveroé la autoinculpacion.

El cuarto objetivo; medir los niveles de la calidad de vida del paciente con EM
se alcanzd mediante la medicidn cuantitativa en dos sentidos, una CV subjetiva,
es decir la percepcién de bienestar en el momento de la entrevista, y la CV
objetiva, es decir la puntuacion en la escala de discapacidad EDSS.

Respecto a la CV subjetiva en la subescala de movilidad destacé la variable
organizacién en funcién al estado de salud con una baja puntuacion, sobre la
CV referente a los sintomas, las nauseas fue la que se presenté con menos
puntaje, al igual que sentir que esté perdiendo la esperanza en la lucha contra
la enfermedad, mientras que en el estado emocional, la variable que sobresalid
fue la de disfrutar la vida por su alta puntuacion, al igual que aceptar la
enfermedad, y sentirse motivado en la subescala de estado de satisfaccién con
la vida, sobre la actividad mental y fatiga destaco la falta de energia, sentirse
cansado y necesidad de descansar en el dia, en las relaciones familiares
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destaca por su alta puntuaciéon en tener el apoyo emocional de la familia y
finalmente en la subescala de otros factores destaco el que se sienten cercanos

a su pareja o cuidador.

En el total del inventario se pudo observar que en general la CV de los
pacientes respondieron que es de moderada a alta, destacando puntuaciones
moderadas en movilidad, actividad mental y fatiga, ambiente familiar, los otros
factores y la puntuacién total de FAMS, asi como puntuaciones altas en
sintomas, el estado emocional al poder disfrutar de la vida y la satisfaccion con
la vida.

Mientras que en la CV objetiva el 46,7% es de relativamente a
significativamente grave, es decir que estos tienen un nivel alto de
discapacidad, lo que contrasta con la perspectiva positiva que los pacientes
tienen de su CV, de tal manera se refuerza la importancia de tener en cuenta
ambas medidas, ya que en este caso el afrontamiento que estan teniendo ante
la enfermedad es mediante la reevaluacion positiva (Oblitas, 2010), lo que les
permite compensar su discapacidad fisica con una actitud positiva ante la
enfermedad.

Al separar la percepcion que los pacientes tienen de su CV segun el nivel de
discapacidad, se observo que los que no presentaron sintomas en el momento
de la evaluacién siempre puntuaron en su mayoria con alta CV, sin embargo los
que presentaron una minima discapacidad puntuaron en su mayoria con baja
CV en movilidad, lo que puede estar relacionado con las fases de crisis
mencionadas por Rolland (1999), es decir que en fases en donde el paciente
esta estable la valoracion de le enfermedad es positiva, sin embargo en fases
de crisis como las que se desatan en la EM la valoracion de la enfermedad se
torna negativa, mas aun porque en el caso de esta enfermedad, el trayecto de
la misma permite observar que cuando hay poca discapacidad es porque el
paciente tiene poco tiempo con el diagnéstico (Cuevas, 2010) y no se ha
habituado a las secuelas de su discapacidad, lo que le puede estar generando
mayor descontento que a alguien que ya se habitud a estas.

133



Por otro lado la dindmica de la enfermedad y su interpretacién por parte del
paciente demuestra su efecto al no mostrarse una coherencia entre el nivel de
discapacidad y el nivel de CV percibido por el paciente, ya que los pacientes
que presentaron mayor discapacidad; relativamente grave y suficientemente
grave (puntuacion EDSS mayor a 5 puntos), refirieron presentar moderadas y
altos niveles de CV, es decir que en este punto se cumple lo que Rolland (1999)
denomina como compensacion de sentimientos de impotencia, ya que a pesar
de que el paciente no puede realizar funciones importantes para su
dependencia, este sigue considerando que esta bien.

En resumen, resulté que la CV subjetiva de los pacientes fue alta en general y
de moderada a alta en cada escala, es decir, que estos se sienten bien en su
enfermedad, sin embargo la CV objetiva indico que tienen un alto grado de
discapacidad. Asi mismo se observé que quienes manifestaron una mejor CV
fueron quienes no presentaron discapacidad, seguidos de los que puntuaron
con discapacidad severa y relativa, mientras que quienes tienen peor CV fueron

quienes presentaron un nivel minimo de discapacidad.

El quinto objetivo; analizar la relacién entre las emociones, pensamientos y el
afrontamiento del cuidador primario respecto a la esclerosis multiple, con la
calidad de vida del paciente que la padece se alanzé en la parte cuantitativa al
encontrar primero la correlacion positiva entre alegria del CP y la satisfaccion
con la vida del paciente, ilusion del CP y la movilidad del paciente, lo que puede
reflejar que las emociones positivas del CP sobre la EM se presentaron cuando
el paciente refirid6 una buena actitud ante la vida y se pudo desplazar por si
mismo, generando un menor grado de dependencia del paciente, de hecho
Diaz & Yaranagaro, 2010) sustentaron que las estrategias positivas promueven
una relacion positiva y estable, por lo que resulta claro que la actitud positiva del
CP se refleja en la actitud el paciente y en su estado fisico.

Se present6 una correlacién negativa entre la culpa del CP vy la satisfaccidén con
la vida por parte del paciente, es decir que a mayor culpa del CP, menor
satisfaccion del paciente ante la vida, lo que puede estar relacionado con el
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maltrato al segundo ya que Shapiro, et al (2013) refirieron que las emociones
fueron factores para que se diera este tipo de relacidon violenta, lo que lleva al

CP a una sensacion de culpa.

Si bien Sahin (2011) encontr6 que las emociones negativas de los CP
aparecieron en presencia de un deterioro de sintomas de los pacientes, es decir
mala CV objetiva, en esta investigacion resulté que en presencia de mala CV
subjetiva o percibida por los pacientes, los CP presentaron emociones
ambivalentes, entre confianza y culpa, manifestando con esto un afrontamiento
de ilusiones positivas en el manejo de las emociones (Rolland, 2000) en la
relacion CP-Paciente ya que mientras el paciente considera que esta

empeorando su enfermedad, el CP confia en la recuperacion de éste.

Por otro lado, la impredictivilidad de la enfermedad referida por Mutch (2010) se
manifesté también en esta muestra ya que aunque los pacientes refirieron una
buena CV, esta se relacioné con el miedo de los CP, lo que evidencia que los
CP estan a la expectativa de una recaida o un agravamiento de la enfermedad
cuando los pacientes refieren sentirse mejor, esto puede desencadenarse en
una insatisfaccion con la vida del CP, segun mencionan Waldron-Perrine, et al
(2009).

En lo que corresponde a los pensamientos de los CP, estos no concordaron con
la CV referida por los pacientes, ya que aquellos CP cuyos familiares refirieron
una mejor actividad mental mencionaron que la EM genera problemas, mientras
que los CP cuyos pacientes refirieron peor actividad mental mencionaron que la
EM es algo natural. Esto puede estar relacionado a las representaciones
simbdlicas que tiene el mismo y no por la representacioén que el paciente tenga
de la enfermedad (Rolland, 2000), ya que se recuerda que las puntuaciones de
actividad mental y fatiga, como las del resto del FAMS son la percepcion
subjetiva del paciente sobre su bienestar, es decir su propia construccién
contrastada con la construccién del CP sobre la enfermedad.

Por otro lado el pensamiento de que la enfermedad es grave esta relacionado
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con la CV objetiva, por lo que su pensamiento esta orientado a lo que ve del
paciente, no a lo que el paciente percibe de si mismo.

Respecto a los afrontamientos del CP llama la atencion como a pesar de que
algunos afrontamientos, a los que Oblitas (2010) denomina disfuncionales,
como tratar de olvidar y no hablar del tema, correlacionaban positivamente con
la CV referida por el paciente, asi como también con afrontamientos funcionales
por parte del CP, discrepa con lo mencionado por Diaz y Yaringano (2010)
sostienen que estrategias positivas de afrontamiento del CP se relacionan con
mejor CV del paciente, sin embargo puede estar relacionado con lo ya
mencionado por Rolland (1999) sobre la recomendacién de no estar recordando
todo el tiempo la enfermedad en casos de enfermedades crénicas como la EM,

con el fin de normalizar la dinamica de ambos.

También se observa como el afrontamiento de refugiarse espiritualmente no se
relaciona con mejor CV del paciente, tal como lo mencionan Argyriou, et al
(2011). Por lo que cabria indagar si la busqueda espiritual se da a partir del
deterioro del paciente, o si es que esta relacionada con la no ejecucién de
afrontamientos activos hacia la enfermedad, como el apego terapéutico o la
bldsqueda de tratamiento profesional.

Al igual que con las emociones, pensamientos y afrontamientos del CP, se
obtuvo una medicidén en el momento actual en la fase cuantitativa, sin embargo
se desarroll6 una estrategia complementaria que permitiera identificar como se
percibieron las relaciones entre CP y paciente a través del tiempo de la
enfermedad mediante un analisis cualitativo en forma de grupo triangular y su
respectivo andlisis de contenido, encontrandose que en el primer caso
considerd que a través de la enfermedad de su pareja se comportd como
consejera sin producir alguna modificacién en la conducta del paciente. En el
segundo caso el CP se percibié sobreprotector a través de la enfermedad,
trayendo consigo una inhibicién en el mejoramiento del paciente y finalmente la
tercera se percibio también sobreprotectora a través de la enfermedad
desencadenando emociones negativas y conductas agresivas en la paciente.
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Estas relaciones de sobreproteccion e inhibicién de la mejoria y presencia de
emociones negativas se puede explicar por la falta de diferenciacién entre los
tres tiempos en el ciclo vital de la familia respecto a la enfermedad (Rolland,
1999), ya que él refiere que mientras hay periodos de crisis 0 mayor demanda
psicosocial se recomienda una mayor cohesién, sin embargo se recomienda

disminuirla en periodos de estabilidad para permitir el desarrollo del ciclo.

Visto integralmente las emociones positivas del CP se relacionaron con una
mejor CV percibida del paciente, sin embargo algunas emociones negativas del
CP se relacionaron también con una mejor CV del paciente, lo que puedo estar
relacionado con la incertidumbre que causa la EM. Los pensamientos del CP no
guardaron relacién directa con la CV subjetiva del paciente, mientras que si lo
hicieron con la CV objetiva , ya que los pensamientos negativos del CP sobre la
EM se presentaron junto con una percepcion positiva del bienestar del paciente,
segun lo que este ultimo refirid, mientras que también se relacionaron
directamente con una mayor discapacidad. Finalmente se encontré que tanto
afrontamientos positivos como de evitacion se relacionaron con una mejor CV
del paciente, mientras que la sobreproteccion se relacioné con una peor CV del

paciente.

RECOMENDACIONES PARA FUTUROS ESTUDIOS

Este estudio proporciona un panorama distinto sobre la relacién cuidador-
paciente en el contexto de la EM, ya que al realizarse en una cultura distinta a
las ya investigadas como en Esparfia y en Reino Unido, la EM en México toma
un significado distinto, por lo que se plantean algunas interrogantes surgidas de

este nuevo panorama.

a) Debido a que en esta investigacion solo se consiguieron padres y
parejas de los pacientes, seria necesario incluir CP que tengan otro
tipo de relacion con el paciente como hermanos, primos, tios, vecinos,
etc.
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b)

Un aspecto que se observo al buscar la muestra es que algunos
pacientes no tienen CP, por lo que la vivencia de estas personas
seria un tema aparte en el estudio de la EM.

Tomando en cuenta que la EM tiene su inicio en la edad adulta joven,
cuando algunos pacientes estan formando su familia, algunos de
estos son abandonados por su pareja al enterarse de la enfermedad,
por lo que seria necesario investigar los alcances que estos eventos
tienen en el paciente.

Debido a que algunos de los resultados fueron contradictorios, como
el hecho de que las emociones de los CP fueran positivas ante la
enfermedad, aun cuando el paciente presentd alta discapacidad, o
bien el que los pacientes consideraran que su CV es positiva aun
cuando se encuentran con alguna discapacidad, es conveniente
investigar a profundidad porqué se dan esos mecanismos de

compensacion en la relacion cuidador-paciente.
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ANEXOS

Anexo 1

Instrumentos

INSTRUMENTO PARA EL CUIDADOR PRIMARIO DEL PACIENTE CON
ESCLEROSIS MULTIPLE

Edad: Sexo: Hombre Mujer  Estado Civil:

Cuéntas personas viven con Ud. en casa: Nuimero de hijos: Ocupacion:

Relacién con el paciente:

Nivel de estudios (concluidos):

a) sin estudios o no termind primaria
b) primaria

¢) secundaria

d) preparatoria

e) técnico

) universidad

g) posgrado

1. Enseguida se le presenta un listado de palabras referentes a diversas emociones, por
favor seiiale el niimero correspondiente a la intensidad de la emocién en cada una de ellas,
en relacion a coémo se siente respecto a la enfermedad de su pariente.
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Responda de acuerdo a lo siguiente, (1) muy poca, (2) poca, (3) regular, (4) moderada y (5)
mucha.

Muy
poca Poca | Regular | Moderada | Mucha
Esperanza 1 2 3 4 5
Tristeza 1 2 3 4 5
Alegria 1 2 3 4 5
Miedo 1 2 3 4 5
Confianza 1 2 3 4 5
Culpa 1 2 3 4 5
Optimismo 1 2 3 4 5
Sufrimiento 1 2 3 4 5
Ilusién 1 2 3 4 5
Soledad 1 2 3 4 5
Animo 1 2 3 4 5
Enojo o Coraje 1 2 3 4 5
Tranquilidad 1 2 3 4 5
Resignacion 1 2 3 4 5
Alivio 1 2 3 4 5
Vergiienza 1 2 3 4 5
Seguridad 1 2 3 4 5
Ansiedad 1 2 3 4 5
Calma 1 2 3 4 5
Desesperacion 1 2 3 4 5

2. De las siguientes opciones, le pedimos por favor que clasifique de acuerdo a su opinion,
aquellos conceptos o ideas que considere describan su situacién, enumerando con el
nimero I lo que crea mas importante y asi sucesivamente hasta el nimero 11 con lo menos
importante.

Considero que la enfermedad como algo:

Que incapacita en las actividades cotidianas
Que es una sefial importante de la vida
Que afecta emocionalmente

Grave

Relacionado a la muerte

Que afecta a la familia

Como algo natural

Como un castigo

Que genera problemas en la vida social
Que afecta el trabajo

Cuestion de mala suerte

Positivo y de beneficio
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3. Enseguida se le presenta un listado de frases, por favor sefale el nimero
correspondiente de acuerdo a lo_qué hizo a partir de la enfermedad.

Responda de acuerdo a lo siguiente, (1) nunca, (2) casi nunca, (3) algunas veces, (4) casi

siempre y (5) siempre.

Casi |Algunas| Casi
Nunca | nunca | veces |siempre |Siempre

Niego que vivo la situacién 1 2 3 4 5
Intento informarme acerca de la enfermedad y

lucho lo més que pueda contra ella 1 2 3 4 5
Hago un gran esfuerzo para olvidarme de la

situacién 2 3 4 5
Busco apoyo emocional en relacion a la situacion 2 3 4 5
Busco atencién profesional médica y sigo al pie de

la letra los tratamientos médicos 1 2 3 4 5
Reclamo mi enojo a las personas responsables de

mis problemas 2 3 4

Acepto que tengo una situacién 2 3 4

Busco apoyo emocional en familiares que viven en

casa en relacion a la situacién 1 2 3 4 5
Busco personas que me puedan ayudar a manejar la

situacion de enfermedad 1 2 3 4 5
Busco apoyo emocional en familiares que no viven

en casa en relacion a la situacion 1 2 3 4 5
Tomo alcohol u otras sustancias para olvidar los

problemas relacionados a la situacion 2 3 4 5
Busco ayuda espiritual en relacién a mi situacién 2 3 4 5
Trabajo mucho para olvidar los problemas

relacionados a la situacion 1 2 3 4 5
Busco atencién profesional psicoldgica en relacion

a la situacion 1 2 3 4 5
Intento mantenerme ocupado para no pensar en la

situacién 1 2 3 4 5
Busco apoyo emocional en mi pareja en relacién a

la situacién 1 2 3 4 5
Creo que mi situacién es debido a un error por

parte de los involucrados 1 2 3 4 5
A partir de mi situacién cuido mis habitos de salud

(descanso, suefio, alimentos, otros) 1 2 3 4 5
Hablo con mis amigos y amigas de cdmo me siento

en relacion a la situacién 1 2 3 4 5
Intento no hablar y que no me hablen de mi

situacion 1 2 3 4 5

iGRACIAS POR SU APORTACION!
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ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA PARA EL PACIENTE CON
ESCLEROSIS MULTIPLE

Sexo: Edad: Tiempo con el diagndstico:

(Cuenta con seguridad social? (Doénde se atiende?

Diagnéstico Actual : () Remitencia () Con brote () Progresion

(Cudl es su puntuacion en la escala de discapacidad EDSS?
Nivel de estudios (concluidos):

a) sin estudios o no termino primaria

b) primaria

¢) secundaria

d) preparatoria

e) técnico

) universidad

g) posgrado

Evaluacion Funcional de la Esclerosis Miiltiple

Instrucciones: A continuaciéon, se le presentard una lista de afirmaciones sobre
situaciones muy comunes en personas con su misma enfermedad. Dependiendo de lo
cierto que haya sido para usted cada afirmacién durante los ultimos siete dias, por favor,

indiquenos s6lo uno de los numeros que aparecen en cada linea.
Escala 0. Nada 1. Un poco 2. Algo 3. Mucho 4. Muchisimo

MOVILIDAD

1. A causa de su estado fisico, tiene problemas para atender las 0
necesidades de su familia

2. Puede trabajar (incluido el trabajo en casa)

3. Tiene dificultad para caminar

4. Ha limitado su actividad social a causa de su estado de salud

5. Tiene fuerza en las piernas

6. Tiene dificultad para desplazarse a sitios publicos

SO |0 OO (O

7. Tiene que organizarse en funcion de su estado de salud

[ U (U U (U —

[\SHESRESRESRES RIS
W[ W[ |W (W
LR N e R

SINTOMAS

8. Tiene nauseas

9. Tiene dolor

10. Se siente enfermo/a

11. Siente debilidad en todo el cuerpo

12. Tiene dolor en sus articulaciones

13. Se siente molesto/a con los dolores de cabeza

SO |0 |O O OO
el Lt el e el el
(\SRI\SRESRESRE ORISR
W W[ W ([WLW |[W| W |W
NIRRT E RS

14. Se siente molesto/a con los dolores musculares

ESTADO EMOCIONAL

15. Se siente triste 0‘ 1’2’3’4
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16. Estd perdiendo la esperanza en la lucha contra su enfermedad

17. Puedo disfrutar de la vida

18. Se siente prisionero por su estado de salud

19. Se siente deprimido por su estado de salud

20. Se siente inatil

21. Se siente agobiado por su estado de salud

SO |0 |O OO

| [ [ | |t
[\SHESRESRE ORISR ]

W | [ W |W W

e S N N

ESTADO DE ANIMO GENERAL

22. Le satisface su trabajo (incluido el trabajo en casa)

23. Ha aceptado su enfermedad

24. Disfruta con sus pasatiempos de siempre

25. Esta satisfecho con su vida (calidad de vida) actual

26. Esté frustrado por su condicion (por su estado de salud)

27. Siente que su vida tiene sentido

28. Se siente motivado para hacer cosas

SO |IO OO |0 |O
e e N e N IS S e

(\SRI\SRESRLSRESRE SR
WL (LW (W |W
RSN

ACTIVIDAD MENTAL Y FATIGA

29. Le falta energia

30. Se siente cansado

31. Tiene dificultad para comenzar las cosas porque estd cansado

32. Tiene dificultad para terminar las cosas porque estd cansado

33. Necesita descansar durante el dia

34. Tiene dificultad para recordar las cosas

35. Tiene dificultad para concentrarse

36. Su actividad mental es mas lenta que antes

37. Tiene dificultad para aprender cosas nuevas o recordar
instrucciones

OO IO OO |||
el el el e i e e

(\SRI\SRESRESRESRESRESRE SR S
W (LI | [ | [L|W (W |W
R R N R

AMBIENTE FAMILIAR Y SOCIAL

38. Se siente cercano/a a sus amistades

39. Tiene el apoyo emocional de su familia

40. Tiene el apoyo de sus amistades

41. Su familia ha aceptado su enfermedad

[ U U u—

42. Se siento satisfecho/a con la manera en que se comunica con su
familia acerca de su enfermedad

W W |W (W[ W

43. A su familia le cuesta entender que su estado empeore

OS]

44. Siente que le marginan

SO O [O|o|IC|O

NN DN (NN

Al &~ |

OTRAS PREOCUPACIONES

45. Le molestan los efectos secundarios del tratamiento

(en)

[\

N

46. Necesita estar acostado

()

[\

N

47. Se siente cercano a su pareja (o a la persona que le da su principal
Apoyo

48. ( Esta satisfecho con su vida sexual?

49. (Su médico atiende satisfactoriamente sus dudas?

()

[\

o

50. Esta satisfecho de codmo usted esta afrontando su enfermedad
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51.

Se siente nervioso

52.

Le preocupa que su enfermedad empeore

53.

Duerme bien

54.

Siente que empeoran los sintomas de su enfermedad con el calor

55.

Tiene dificultad para controlar su orina

56.

Orina con més frecuencia que normalmente

57.

Le molestan los escalofrios

58.

Tiene episodios de fiebre que le molestan

59.

Se siente molesto con los espasmos musculares

OO |IOC OO OO OO
el el el el e e e e )
[\CNE ORI ORECREORECRE SR SRES]
O[O [ [ [ W |W W |W
R R E SR R

156




Anexo 2

Tablas Complementarias

Tabla 29. U de Mann para muestras independientes: Emociones del Cuidador segun su

relacion con el Eaciente

Emociones Relaciéon Media Z p
Padre 413 .366 -.903
Esperanza Pareja 4.47
Tristeza Padre 3.40 .047 -1.982
Pareja 2.53
Alearia Padre 3.33 436 =779
9 Pareja 3.67
Miedo Padre 2.87 464 -.732
Pareja 2.47
. Padre 3.60 107 -1.611
Confianza Pareja 497
Culba Padre 2.07 407 -.830
P Pareja 1.87
. Padre 3.67 .340 -.954
Optimismo Pareja 3.87
Sufrimiento ; :ferjz o7 282 1.075
llusion Padre 3.87 594 -.534
Pareja 4.00
Padre 1.80 .073 -1.791
Soledad Pareja 2.87
Animo Padre 3.60 .169 -1.376
Pareja 4.13
. . Padre 2.53 .328 -.978
Enojo o coraje Pareja 3.00
- Padre 3.00 .027 -2.206
Tranquilidad Pareja 4.00
. . Padre 2.73 .580 -.553
Resignacion Pareja 553
Alivio Padre 2.47 .363 -.909
Pareja 2.93
Vergiienza Padre 1.54 .873 -.159
9 Pareja 1.71
Sequridad Padre 3.47 577 -.557
9 Pareja 3.60
. Padre 2.60 .864 -172
Ansiedad Pareja 2.60
Calma Padre 3.13 .296 -1.046
Pareja 3.47
Desesperacié Padre 2.33 )
n Pareja 2.67 481 705
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Tabla 30. U de Mann para muestras independientes: Emociones del Cuidador si el paciente

Eresento poca o severa discaeacidad

Emociones Discapacidad Media Z p

Esperanza Poca 4.25 -.743 .458
P Severa 4.36

Tristeza Poca 3.19 -1.132 .258
Severa 2.71

Alearia Poca 3.25 -1.389 165
9 Severa 3.79

. Poca 2.88 -.820 412
Miedo Severa 2.43

. Poca 3.81 -.785 432
Confianza Severa 4.07

Poca 2.19 -.878 .380
Culpa Severa 1.71

. Poca 3.44 -1.391 .164
Optimismo Severa 414

Sufrimiento Poca 2.63 -.453 .651
Severa 2.29

lusion Poca 3.88 -.802 422
Severa 4.00

Poca 2.44 -.389 .697
Soledad Severa 2.21

- Poca 3.50 -1.708 .088
Animo Severa 4.29

. . Poca 3.19 -1.812 .070
Enojo o coraje Severa 5 29

. Poca 3.44 -.347 .729
Tranquilidad Severa 357

Resianacion Poca 2.63 -.085 .932
9 Severa 2.64

Alivio Poca 2.93 -1.026 .305
Severa 2.43

. Poca 1.93 -1.575 115
Vergiienza Severa 1.25

. Poca 3.13 -1.804 .071
Seguridad Severa 4.00

. Poca 2.38 -.731 .465
Ansiedad Severa 2.86

Poca 3.31 -.196 .844
Calma Severa 3.29
., Poca 2.69

-.792 428
Desesperacion Severa 599
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Tabla 31. U de Mann para muestras independientes: Pensamientos del Cuidador

segt’m la relacion con el Eaciente

Pensamientos o Creencias Relacién Media Z p

Incapacita en las actividades Padre 5.00

cotidianas Pareja 4.07 -1.189 0.234
L . Padre 4.00

Una senal importante de la vida Pareja 3.47 1.039 0.299
. Padre 4.53

Afecta emocionalmente Pareja 460 0107 0.915
Grave Padre 3.60

Pareja 3.73 -0.189 0.85
Relacionado con la muerte Padr.e 3.07

Pareja 3.07 -0.113 0.91
. Padre 4.33

Afecta a la familia Pareja 4.87 -0.974 0.33
Padre 3.00

Algo natural Pareja 3.27 0.677 0.498
. Padre 2.27

Un castigo Pareja 2.33 -0.499 0.618
. : Padre 3.60

Genera problemas en la vida social Pareja 414 -0.843 0.399
. Padre 3.47

Afecta el trabajo Pareja 3.87 -0.721 0.471
Cuestién de mala suerte Padr.e 2.67

Pareja 2.36 -0.728 0.466
" - Padre 2.60

Positivo y de beneficio Pareja 3.91 0.745 0.456
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Tabla 32. U de Mann para muestras independientes: Pensamientos del Cuidador con

Familiar con Poca o Grave Discaeacidad

Pensamientos o Creencias Discapacidad Media Z p
Incapacita en las actividades Poca 4.19 -1.324 .185
cotidianas Grave 4.93
Poca 3.50 -1.105 .269
Una senal importante de la vida Grave 4.00
Poca 419 -1.352 176
Afecta emocionalmente Grave 5.00
Poca 2.94 -2.574 .010
Grave Grave 4.50
Poca 2.94 -.386 .700
Relacionado con la muerte Grave 3.23
Poca 4.50 -.022 .983
Afecta a la familia Grave 4.71
Poca 3.06 -.297 .766
Algo natural Grave 3.21
Poca 2.25 -.565 572
Un castigo Grave 2.36
Poca 3.56 -.981 .326
Genera problemas en la vida social Grave 4.23
Poca 3.75 -.043 .966
Afecta el trabajo Grave 3.57
Poca 2.88 -1.281 .200
Cuestién de mala suerte Grave 2.08
Poca 3.19
Positivo y de beneficio Grave 2.54 -.930 .352
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Tabla 33. U de Mann para muestras independientes: Afrontamientos del Cuidador segtn

su relacion con el Paciente

Afrontamientos Discapacidad Media Z p

Padre 273 -2.526 .012
Niego que vivo la situacién Pareja 1.53

Intento informarme acerca de la enfermedad y lucho lo mas Padre 3.583 -2.031 .042
que pueda contra ella Pareja 4.33

Padre 3.20 -383 .702
Hago un gran esfuerzo para olvidarme de la situacion Pareja 3.00

Padre 3.00 -127 .899
Busco apoyo emocional en relacién a mi situacion Pareja 3.07

Busco atencion profesional médica y sigo al pie de la letra Padre 3.33  -247 .805
los tratamientos médicos Pareja 3.14

Reclamo mi enojo a las personas responsables de mis Padre 220 -833 .405
problemas Pareja 1.93

Padre 3.71  -320 .749
Acepto que tengo una situacién que antes no tenia Pareja 3.93

Busco apoyo emocional en familiares que viven en casa en Padre 3.27 -724 469
relacion a la situacién Pareja 2.87

Busco personas que me puedan ayudar a manejar la Padre 3.36  -181 .856
situacién de enfermedad Pareja 3.13

Busco apoyo emocional en familiares que no viven en casa Padre 2.47 -433 .665
en relacién a la situacién Pareja 2.33

Tomo alcohol u otras sustancias para olvidar los problemas Padre 1.73 -421 674
relacionados a la situacién Pareja 1.73

Padre 3.07 -340 .734
Busco ayuda espiritual en relacién a mi situacion Pareja 3.27

Trabajo mucho para olvidar los problemas relacionados a la Padre 280 -732 .464
situacién Pareja 2.50

Busco atencién profesional psicolégica en relacion a la Padre 1.80 -1.146 252
situacion Pareja 2.47

Intento mantenerme ocupado para no pensar en la Padre 2.67 -471 .638
situacion Pareja 2.40

Busco apoyo emocional en mi pareja en relacion a la Padre 279 -112 911
situacion Pareja 2.80

Creo que mi situacion es debido a un error por parte de los Padre 214 1105 .269
involucrados Pareja 1.53

A partir de mi situacién cuido mis habitos de salud Padre 3.47 -.043 .966
(descanso. suefio. alimentos. otros) Pareja 3.33

Hablo con mis amigos y amigas de como me siento en Padre 240 -1.213 225
relacion a la situacién Pareja 3.00
Padre 2.53

Intento no hablar y que no me hablen de mi situacién Pareja 2.07 -1.252 .211
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Tabla 34. U de Mann para muestras independientes: Afrontamientos del Cuidador con

Familiar con Poca o Grave Discaeacidad

Afrontamientos Discapacidad Media Z p

. . . . Poca 231 -1.008 .313
Niego que vivo la situacion Grave 103

Intento informarme acerca de la enfermedad y lucho lo Poca 425 {1150 .250
mas que pueda contra ella Grave 3.57

Hago un gran esfuerzo para olvidarme de la situacion Poca .56 -1.853 .064
Grave 2.57

Busco apoyo emocional en relacién a mi situacion Poca 244 2360 018
Grave 3.71

Busco atencién profesional médica y sigo al pie de la Poca 344 _857 391
letra los tratamientos médicos Grave 3.00

Reclamo mi enojo a las personas responsables de mis Poca 225 1076 .282
problemas Grave 1.86

. ., . Poca 3.94 _184 .854
Acepto que tengo una situacién que antes no tenia Grave 3.69

Busco apoyo emocional en familiares que viven en casa Poca 294 _576 564
en relacién a la situacién Grave 3.21

Busco personas que me puedan ayudar a manejar la Poca 281  .2.002 .045
situacién de enfermedad Grave 3.77

Busco apoyo emocional en familiares que no viven en Poca 2.31 -195 .845
casa en relacion a la situacion Grave 2.50

Tomo alcohol u otras sustancias para olvidar los Poca 200 -844 .399
problemas relacionados a la situacién Grave 1.43

Busco ayuda espiritual en relaciéon a mi situaciéon Poca 319 -149 88
Grave 3.14

Trabajo mucho para olvidar los problemas relacionados a Poca 275 .712 476
la situacién Grave 2.54

Busco atencién profesional psicolégica en relacion a la Poca 1.88 .518 .536
situacién Grave 2.43

Intento mantenerme ocupado para no pensar en la Poca 3.13 2958 .003
situacién Grave 1.86

Busco apoyo emocional en mi pareja en relacién a la Poca 3.19 1692 .091
situacién Grave 2.31

Creo que mi situacion es debido a un error por parte de Poca 1.81 -123 902
los involucrados Grave 1.85

A partir de mi situacién cuido mis habitos de salud Poca 325 _663 .507
(descanso. suefo. alimentos. otros) Grave 3.57

Hablo con mis amigos y amigas de como me siento en Poca 269 _085 .932
relacion a la situacién Grave 2.71
Intento no hablar y que no me hablen de mi situacién Poca 2.63

Grave 1.93 -1.773 .076
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Tabla 35. Comparacion de Movilidad como Subescala de CV segun el Nivel de

Discaeacidad

Nivel de
discle:/ acidad Nivel de discapacidad -
P (M+DE) P
(M£DE)
Minima
0.006 -2.727
(9.75+4.79)
) Moderada
Sin 0.073 -1.793

. . (16.25+4.99)
discapacidad .
(21.0043.29) Relativamente Grave 0.010 2 572
D (13.80+3.83) ' '

Suficientemente Grave

0.015 -2.337
(14.53+5.16)
Moderada
0.110 -1.597
(16.25+4.99)
Minima Relativamente Grave
0.176 -1.353
(9.75+4.79) (13.80%3.83)
Suficientemente Grave
0.162 -1.398
(14.53+5.16)
Relativamente Grave
0.539 -0.615
Moderada (13.80+3.83)
16.25+4.99 Suficient te G
( ) uficientemente Grave 0.588 0.542

(14.53+5.16)

Relativamente .
Suficientemente Grave
Grave 0.841 -0.201

(14.53+5.16)
(13.80+3.83)
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ANEXO 3
Transcripcion de grupo focal

A) ¢Hace cuento tiempo tiene el diagnostico de esclerosis su familiar?

CP1.- Hace como 8 anos
¢ Cual fue el principal sintoma?

CP1.- Los sintomas era que se le dormian las manos y, y de la pierna derecha

como que chuequeaba
¢ Arrastraba el pie?
CP1.- Si, un poco

CP2.- Eh, Mi hijo tiene aproximadamente 7 afos que se la diagnosticaron y el
inicio, bueno desde mucho antes pero diagnosticado, hace 7 afnos, empezé el
con adormecimiento del lado izquierdo, y este, pero eso fue algo muy rapido,
paso muy rapido y para el dia siguiente ya se estabilizo, pero si, al principio fue,
adormecimiento del lado izquierdo.

Porque desde nifio, desde nifio, yo creo sentia asi, pero no lo manifestaba, no
sé, pero €l decia, el decia que se sentia raro, que no se sentia normal y hasta
los, hasta hace 7 anos que sufridé un, una pues una recaida mas bien fuerte,
bastante fuerte que tuvimos que internarlo en el civil y ya de alli nos dieron el
diagnostico, que era esclerosis multiple o que el tenia, porque al principio de
nino, lo estuvieron tratando neurdlogos y pues ellos nunca determinaron que
fuera la enfermedad, ellos decian que era una, que era una migrana

complicada.
¢Sentia dolor?

si de cabeza, exactamente, y todos los sintomas que traia, pero nunca nos
dijeron que fuera esclerosis , hasta hace 7 afnos que lo diagnosticaron en el

civil.
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CP3.- Nosotros apenas un afo
¢ Tiene un ano con el diagnostico?

CP3.- Si La acaban de diagnosticar ella esta jovencita tiene 20 afos apenas
con el diagnostico, a los 19 fue cuando nos dijeron que, que tenia lo de la
esclerosis.. Este pues en realidad acabamos de empezar con esto. Ella

también se le durmié la pierna izquierda, no tenia reflejos
¢Nada, nada de movimiento...?

CP3.- Si caminaba, pero ya no tenia el reflejo. Entonces ella estudia medicina y
los comparneros le dijeron que algo estaba mal, entonces la lleve con un
neurdlogo me dijo que la tenia que internarla porque lo primero que me habian

dicho era que tenia el diaman, este y no...
Me repite cual es lo que le dijeron, ¢ el diaman?

CP3.- El diaman. Es un sindrome que se te van durmiendo los pies, después
las, lo que es hasta las rodillas le sube hasta lo que es la cadera y luego la
cintura hasta que le llega aqui (cuello) pues desgraciadamente no tiene cura,
no tiene cura y es un padecimiento complicado, pero cuando le hicieron los

estudios le diagnosticaron que era esclerosis no era el diaman.

B) Cuando se entran del diagnostico de su familiar, ¢como se
sintieron, o sea, que experimentaron en el momento del

diagnéstico?

CP1.- Yooo nosotros no sabiamos, te digo, nada mas se le arrastraba la pierna
y las dos manos las sentia dormidas, el fue a hacerse los estudios al OCA y de
alli lo mandaron a que se hiciera una resonancia y ya volvimos aca otra vez
este y le dijeron de eso, pero no estuvimos conformes con eso y pedio otras
opiniones y para corroborar eso, 0 sea, has de cuenta que nosotros como que
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no lo queriamos aceptar.
¢ Ustedes, quiénes?

CP1.- Por decir mi esposo y yo porque pues yo andaba con él, como queee
como que te niegas, como que dices no, no es cierto, no es cierto y luego
aparte como es una enfermedad que de principio no conoces, que no sabes
veda y luego te empiezan a decir los familiares jay es una enfermedad muy fea
y te vas a quedar sin caminar y luego te vas a quedar asi! luego o sea si me
entiendes, o sea si nos afecto, a lo mejor el no decia nada, pero a mi si me

afecto, porque o sea yo lloraba
;, Como te sentias?

CP1.- Si, triste, como desilusionada como, como dijeron ahorita que porqué,
porqué a €l o porque a nosotros, bueno lo afecto directamente a él pero
también a su familia que somos nosotros. Este como que te niegas, como que
no lo quieres aceptar, este tienes miedo de lo que vaya a venir después, asi me

paso a mi.
¢Ustedes ya estaban casados?

CP1.- Si, nosotros ya estabamos casados, este pues ya mi hijo el mayor tiene

25 anos, ya estdbamos casados.

Por ejemplo ella, dice que sintid6 una mezcla entre tristeza y...

¢decepcion?

1.- Desilusién, tristeza, coraje, 0 sea es que son muchas cosas porque como
dice el sefior, muchas veces te dan el diagndéstico y no tienen ese tacto para
decirte las cosas nada mas te las dicen asi pos tu no sabes ni q cosa es ni nada
0 sea que practicamente asi como te asustan, o sea no te dicen es esto y es asi

y asi, no te explican

CP2.- Pues en su caso, en mi caso, mas bien, fue de un impacto muy fuerte, un
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impacto muy dificil, este, yo eh no estaba, trabajaba en Estados Unidos cuando
diagnosticaron a mi hijo, mi esposa era la que estaba aqui y pues, si yo fui a
trabajar alli, si y mi esposa, bueno mi esposa y yo y otro hijo y mi muchacho el
qgue se me enfermo también estabamos alla en Estados Unidos, nomas que él
se vino y en ese inter él se enfermo y mi esposa y yo estdbamos alla trabajando
y ya cuando nos avisaron que se habia puesto mal, este, ella se vino y yo me
quede alla trabajando, este y pues ya después me avisaron por teléfono todo
que se habia puesto mal mi hijo y yo también tuve que venirme para estar con

él, y ya después nos dieron el diagnostico, mi esposa ya lo sabia
¢ Qué sintié en el momento del diagnéstico?

CP.- Nunca me dijo, y ya después nos enteramos, me entere yo y fue un poco
demasiado dificil, y te preguntas el porqué a él, y el médico fue muy drastico al
decirle el diagnostico a mi esposa, porque él le dijo que el ya no iba a poder
caminar, que €l ya no se iba poder mover por si solo, este se lo dijo asi, muy
drasticamente este y mi esposa se sinti6 mal y todo y este ya después me
entere yo y ya después nos pusimos a pensar que va a pasar que puede pasar

en un futuro
¢ Y como se sintio?

CP2.- Bueno yo en ese momento yo no estaba porque mi esposa fue la que
recibié la noticia y como es una persona muy nerviosa y aprensiva, pues se
puso muy mal e incluso ese medico, otro médico le hizo ver al médico que

estaba mal de su parte por decirle asi de esa forma cual era su enfermedad
¢lIntervino otro médico?

CP2.- Si porque le dijo, tiene otros hijos y le dijo que si y le dijo pues ahora va a
tener que concentrarse en su hijo porque ya no va a poder caminar, va a

guedarse ciego, y pues no fue correcto.

¢ Como le afecto la noticia?
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CP2.- Fue emocional mas que todo, porque dije porque mi hijo, porque el tenia
mucho futuro atrasado, decia él queria estudiar esto, el era muy deportista y

todo eso.

Este, incluso el neurdlogo que estaba viendo a mi hijo, el que llevaba el caso
era un neurélogo muy reconocido de monterrey, no recuerdo su nombre, incluso
recrimino al médico por haber dado el diagnostico asi de esa manera, de que
como te atreves a dar el diagnostico de esa enfermedad, no sabemos, hace 7
anos no se conocia mucho de esa enfermedad, no sabemos la evolucion de
esa enfermedad ante otros modelos que estamos diagnosticando y pues si, le
recrimino la forma de diagnostico de este método, muy drastico.

CP3.- Bueno es que a mi me toco un neurdlogo diferente y este cuando nos dio
el... Ella vio el resultado y todo. El nos dijo que gracias a Dios a ella se le
detecto a tiempo. Si Ella nada mas tiene una manchita ella no se... Que esta
enfermedad cuanto es lo que va a durar, entonces le dijo el doctor que ella ya
esta siendo tratada, que ella podia hacer una vida normal ella se puede
graduar, porque ella estudia medicina y no la quiere dejarla por nada del
mundo. Entonces, desgraciadamente descubrimos que el estrés es el que crea
esta enfermedad o sea es la que te hace que te decaigas no, el estrés y ella
como esta estudiando medicina ; pues esta estresada, acostada, frustrada pues
por las materias y todo no, entonces el doctor le dijo, tu te vas a graduar, vas a
tener hijos, te vas a casar vas a tener hijos y tu vas hacer tu vida, vas a ejercer
tu carrera, siempre y cuando tu te sepas controlar, porque el estrés es el que
hace que te decaigas y si tu ya no tienes recaidas pues vamos a ir adelante,
mientras estés medicada todo esto va hacer que tu salud... no va pasar nada
has de cuenta que estas enferma pero llevando una buena vida en seco,
alimentacion, deportes este.. y menos estrés dice que te sepas controlar tu vas
hacer tu vida bien.

Pero... ¢eso fue un poco mas reciente?

CP3.- No, no eso fue cuando recién nos dieron el diagnostico, verdad porque si

168



cuando nos dieron, nos puso el resultado... Que dice; Posible esclerosis
multiple pues yo francamente no se que sea, verdad, pero pues mi hijo también
estudia medicina ya empezamos a platicar todos en familia y ella también sabia
precisamente lo que le estaba diagnosticando y este yo si me mortifique por ella
pero si ella no le da miedo y puede enfrentar su enfermedad, entonces yo no
tengo porque asustarme entonces al contrario yo la voy apoyar le voy a ayudar

y este voy a ser pues su fuerza.
¢ Dirias que en un inicio fue incertidumbre?

CP3.- Si en un inicio fue incertidumbre pues no sabes a que te enfrentas,
Pero cuando ya la viste como la...?

CP3.- Si ya mis hijos me explicaron esta mama esta enfermedad es asi. Y
cuando el doctor nos hablo ya vino a mi hija nos dijo mira la enfermedad se
presenta en diferentes casos en diferentes formas, no ahorita lo importante es
que estés bien cuidada,... te estas medicando y si no te dejas, tu vas hacer tu
vida normal como si no pasara nada. Ahorita yo estoy bien. Ella estd muy bien,
antes si se cansaba mucho y ahorita ya llevamos el afo, ella camina mas, la
estoy llevando a terapias de natacién y eso y ella estd saliendo adelante,

entonces le digo es cuestion de ayudarlos y que puedes salir adelante

C) ¢{Qué cosas hacen ustedes como cuidadores y que consecuencias
hay en el paciente, que cosas ven que esta pasando en el paciente?

CP1.- Pues en nosotros es normal yo nada mas en lo que le ayudo es en
ayudarlo en ponerse el medicamento pero ps 0 sea no, no veo consecuencia, a
veces si le... por ejemplo le digo, porque él trabaja toda la semana entonces los
fines del semana el tiende a estar acostado, cansado entonces yo lo que le digo
es que se pare que camine que haga ejercicio porque toda la semana no hace
nada pero yo creo que es algo mas fuerte que él porque se cansa, pero no hay
por decir otras consecuencias.
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Por ejemplo cuando le dices oye ponte a hacer algo por tu salud, ¢él
que hace, como se queda?

CP1.- Acostado, es que dice que se cansa mucho
Y luego que pasa, ¢ se molesta?

Cp1.- No, no se enoja puede hacer mucho, como que el matrimonio al fin y el
hace asi (gesticulacién de indiferencia), matrimonio al fin no es importante
jajajaja! O sea no pasa nada y pienso yo ps igual y esta acostado esta cansado
igual y no tanto por su enfermedad sino que como toda la semana trabaja o sea
el de la manera que descansa es estar acostado, pero no no hay

consecuencias.

Solamente es apoyarlo con el medicamento, o sea ¢no lo llevas al

médico o si tiene brotes...?

CP1.- Bueno yo voy y le pongo su medicamento, porque como él trabaja yo

llevo a receta y voy por los medicamentos
¢No ha tenido brotes?

CP1.- Es que siempre ha estado asi como el tuvo también otra cosa como que
nos destanteamos si yo decia a lo mejor no es esclerosis, porque a él lo
operaron de las cervicales, tons nosotros pensamos g a lo menor lo de la
esclerosis no era esclerosis sino g era por lo de las cervicales y lo operaron y
esperamos a ver si mejora y no esta asi, no ha tenido brotes, siempre ha estado
asi estable.

CP2.- Mas que todo, bueno mi esposa es la que se esta mas al tanto porque
esta mas en casa pero pues yo, yo trato pues de que se sienta lo mejor posible
verdad que me pida algo pues yo se lo llevo, lo llevo al médico cuando hay que
ir con el médico, lo inyecto mas bien porque yo soy el que lo inyecto.
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¢El no puede inyectarse?

CP2.- Si puede, o sea si lo sabe hacer, pero yo lo hago porque yo quiero
hacerlo pero él lo puede hacer, como todos bueno con el interferon cada tercer
dia una ampolleta, como digo trato de que se sienta lo mejor posible pues yo si
lo hago con gusto, a veces porque a veces si como que te harta y reaccionas
como que te enojas y gritas pero ya después como que recapacitas y soy malo
verdad porque no quiero hacerle algo para que el esté bien y mi esposa es un
poquito mas como te diré, aprensiva ella le hace de toda y se mortifica por todo
le pregunta estas bien y como te sientes este y el a veces lo notamos que se
siente mal que esta mal, callado y todo y le preguntamos ;qué tienes hijo, que
tienes hijito, te sientes mal?, dice si ya sabes, se molesta nos dice, si ya sabes
que estoy enfermo ¢porque me preguntas?... no pos es que te vemos asi
callado que no hablas este y pos nos mortifica y se molesta y... pos si como te
digo nosotros lo vemos, tratamos de sobreprotegerlo demasiado, en eso creo

que estamos un poquito mal.
¢Como se da cuenta que tratan de sobreprotegerio?

CP2.- Ps porque le hacemos todo todo, no queremos que se moleste porque se

levanta el a caminar y alli vas a ayudarlo.
¢Y el se ha quejado?

Cp2.- Si claro el ha dicho, perame yo puedo solo no necesito g me ayudes
verdad y no pues ya es una aferraciéon porque se levanta porque como el no
pude caminar muy bien, esa es la secuela que le queda que no puede caminar

muy bien
¢Y ha tenido brotes?

Si ha tenido brotes, nada mas que él los médicos estaban confusos, porque
como la sefora dice que su hija tenia una cicatriz Unicamente, mi hijo
igualmente, tu sabes no sé si sepas que en esta enfermedad es muy comun
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que los enfermos tengan en su cerebro varias cicatrices al hacerles el estudio y
el tiene una sola cicatriz en el tallo cerebral, ha tenido como 3 o 4 brotes pero a

él no le aparece cicatriz aparte.
¢Es en esa misma?

CP2.- Exactamente, y por eso es habia confusiéon de que fuera EM pero como
ha tenido recaidas y ha salido adelante con el medicamento que le brindan a
estas personas que padecen esta enfermedad, entonces ha salido adelante, asi
es.

¢Entonces las consecuencias?

CP2.- Creo que yo que a veces lo sobreprotegemos mucho demasiado y el,
como que no se desarrolla, no se desarrolla normalmente claro dentro de su
enfermedad pero si a veces lo sobreprotegemos y no realiza lo que debe

realizar.
¢Lo han comentado como pareja?

CP2.- Si también exactamente tratamos de pues ya de no hacer eso verdad
porque si le afecta asi porque pos tu ves a tu enfermo y pos quisieras atenderlo
de todo, que no se quejara o si quiere hacer algo para tratar de ayudarlo pero a

veces como que si no lo dejas desarrollarse.

CP3.- Mejor que conteste mi hijo; Hijo: pues es que yo la veo como dice el
sefnor la sobreprotege demasiado pero mi hermana lo contrario ella quiere que
la sobreprotejan y yo le digo a mi mama, pero mi mama mas bien lo ve de mi
otra hermana y de mi como celos de que le da mas atencion a ella y yo le digo
qgue no, que la deje que crezca que ella puede hacer las cosas por ella misma,
pero ella al momento que no le dan la atencion la reclama la exige y yo lo que le
digo a mi mama es que tienes que dejarla que ella siga porque fue lo que el
doctor nos dijo ella puede hacer su vida, pero mi mama no, ella quiere estar alli.

CP3.- si es muy dificil, es muy dificil, si es que yo les digo a ellos es que es muy
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dificil verla tirada en la cama siendo g no lo hacia antes, ella era también muy
hiperactiva como todos ellos, desde chiquitos nunca durmieron una siesta ellos
siempre anduvieron para arriba y para abajo entonces verla a ella alli tirada en
la cama que no se quiere mover, que le cuesta trabajo levantarse, bueno, eso
era al principio de la enfermedad vedad ya que empezaron a medicar fue
cambiando un poquito, incluso hace poco la lleve con una nutriéloga para saber
que comida puedo darle, cual no puedo darle, que le ayuda, ella recomendd
que la vitaminara, con vitaminas B12, omega 3, una en la mafana una en la
noche y se ha levantado, o sea ella para la escuela se levanta, va camina
regresa, o sea se siente muy bien yo he visto cambio. Pero les digo a ellos que
0 sea me cuesta dejarla porque o sea los ve uno fragiles verdad y no lo son
porque ella también hace poco empezé a tener ansiedad pero lo desborda en
coraje por lo mismo porgue yo no la dejo y estoy de que ¢;qué te duele? Y...
¢,como estas? Y... mama o sea ya me hartas, me empiezas a preguntar y me
empiezo a acelerar o sea jdéjame sola! Entonces empecé a llevarla a clases de
natacion para que alli se desahogara, pero si a veces cometo el error de estar
sobre de ella, qué quieres, qué te traigo, qué te compro y o sea, dime ;qué
quieres? Y... no, no quiero que me trates diferente a los demas, pero si a veces
pos me da cosa o sea hay noches en que me despierto y la muevo para ver si
esta respirando.

¢Duermen cerca?

CPS3.- Ella duerme conmigo, mi esposo trabaja en Baja California Sur, el esta
alld y viene cada dos meses. Estamos solos y él también sufre mucho alla, él
habla y cdmo estas, como te sientes, o sea también, no la dejes sola, digo a lo
que hemos visto de que te da depresidn y pues este algo muy fuerte en esta
enfermedad verdad pues a mi me.. me preocupa que vaya a caer en eso, me
preocupa, pero no se a lo mejor yo misma estoy provocando caiga por estar
encima de ella entonces si necesito buscar dejarla un poco a que ella haga sus
cosas porque el doctor siempre me lo recalca ella va a hacer su vida, ella este,

ella no esta enferma en si, o sea ella puede valerse por si misma.
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CP1.- Mas que nada, o sea disculpe que la interrumpa sefiora mas que nada
hacerla sentir que alli esta usted, que usted es su apoyo

CP3.- Si si, 0 sea se me hace muy dificil, pero tengo que aprender o sea

apenas tengo un afo.

D) ¢Cémo crees que es la CV de tu pariente con EM, alta media o baja?
CP1.- Alta
CP2.- En mi caso es como un término medio, media hacia arriba

CP3.- alta
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