UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO

FACULTAD DE PSICOLOGIA
DIVISION DE ESTUDIOS PROFESIONALES

PROPUESTA DE INTERVENCION COGNITIVO
CONDUCTUAL PARA DISMINUIR LA SOBRECARGA DEL
CUIDADOR PRIMARIO DE NINOS CON PARALISIS
CEREBRAL

TESIS
QUE PARA OBTENER EL TITULO DE
LICENCIADA EN PSICOLOGIA

PRESENTA:

MIGDALIA GUADALUPE PEREZ CADENA

DIRECTOR: DR. JOSE ALFREDO CONTRERAS VALDEZ

REVISORA: DRA. MARIANA GUTIERREZ LARA

SINODALES:

DRA. ANGELICA JUAREZ LOYA
DRA. MARIA TERESA MONJARAS RODRIGUEZ
DRA. CLAUDIA MARGARITA RAFFUL LOERA

fFacultad
de Pyicologia

CIUDAD UNIVERSITARIA, CIUDAD DE MEXICO, 2021



e e

Universidad Nacional - J ~  Biblioteca Central
Auténoma de México -

Direccion General de Bibliotecas de la UNAM
Swmie 1 Bpg L IR

UNAM - Direccion General de Bibliotecas
Tesis Digitales
Restricciones de uso

DERECHOS RESERVADQOS ©
PROHIBIDA SU REPRODUCCION TOTAL O PARCIAL

Todo el material contenido en esta tesis esta protegido por la Ley Federal
del Derecho de Autor (LFDA) de los Estados Unidos Mexicanos (México).

El uso de imagenes, fragmentos de videos, y demas material que sea
objeto de proteccion de los derechos de autor, serd exclusivamente para
fines educativos e informativos y debera citar la fuente donde la obtuvo
mencionando el autor o autores. Cualquier uso distinto como el lucro,
reproduccion, edicion o modificacion, sera perseguido y sancionado por el
respectivo titular de los Derechos de Autor.



We can be heroes...

just for one day.



Agradecimientos

Al Dr. José Alfredo Contreras, por su apoyo incuestionable, esfuerzo y dedicacion en su
labor. Porque, sin proponérselo ni saberlo, me devolvio la confianza en la academia. Mil
gracias por ser un ejemplo confiable de respeto a nuestra disciplina.

A la Dra. Mariana Gutiérrez, por su guia. Por todo el aprendizaje durante la carrera y aun
después. Por su preocupacion y ocupacion constante en la formacién de nuevos psicélogos.
Por ser la prueba de que la calidad no se plasma s6lo en el trabajo sino en las personas.

A mis sinodales; Dra. Angélica Juarez, Dra. Maria Teresa Monjaras y Claudia Rafful, por
su enorme apoyo durante este proceso. Por su disposicion, comprension y comentarios
enriquecedores. Muchas gracias.

A mi mama4, por ensefiarme que todo se dice mejor con acciones. Porque gracias a todo lo
que me has ensefiado, poco me da miedo.

A mis mangusanos:

Manga, gracias por ser de lo mas bonito que encontré en esta etapa y en la vida. Por
ayudarme a acomodar las cosas que no encajaban. Por todo el acompafiamiento hasta ahora
y todo el que nos falta. Por no dejar de crecer juntas. jLo estamos logrando!

Mangusano, por tus consejos, puntos de vista, comentarios y perspectiva amable (que ni td
notas). Por escucharme, alentarme e influir de la mejor manera en mi, en mis decisiones y
proyectos... Por ser un zoquete Imi

Los quiero mucho.

A Ana, porque definitivamente no lo habria logrado sin ti. Por ser la mejor complice que
podria haber pedido. Por compartirme tu perspectiva, amor, dedicacion y compromiso. Te
admiro mucho.

A Wenn, por ser imprescindible durante tantos afios. Por siempre tener las palabras para
ayudarme a comprender(me). Porque, sin lugar a dudas, mucho de lo que soy lo construi
entre cada platica que tuvimos.

A mis amigos: César, Vio, Kari, Emmanolo y Aldo por hacer mucho mas disfrutable el
trabajo cotidiano, incluso dentro de tanta confusion. Gracias por todos los dias llenos de
aprendizaje y risas en cualquier circunstancia... También por las peleas y enojos (si César,
contigo). Los quiero mucho, bebés.

A mi Mostrilio... él sabe por qué.

De verdad, gracias.



INDICE

Capitulo 1. Paralisis Cerebral Infantil .............cccoooiiiiiii 2
1.1 Antecedentes: clasificacion y definicion de PCl ..., 2
1.2.2 Por extension de 1a [8SI0N .........ccvviiiiiiiecie et 11
1.2.3 Por grado de SEVEIIAA. ........covieiiiiiie e 11

1.3 Causas Y fACtOres € FESTO ... ..ceiuuiiieeiiieiie ettt 12
1.3.1 Factores de riesgo durante el embarazo ..........cccccoveiviieiiiie e 12

1.3.2 Factores de riesgo durante el parto o inmediatamente después del nacimiento

.................................................................................................................................. 13
Factores de riesgo posteriores al parto y hasta los tres afios de vida........................ 13
1.4 Incidencia de Paralisis Cerebral Infantil ...............cccooiiini 14
SR B T 1o 01 oo PSSR PRRUSRTI 16
1.5.1 Impacto del diagnOStiCO ........c.eeeiiiiieiiie e 17
Capitulo 2. EI Cuidador Primario .........ccccocvieiiiee e 20
2.1 ¢QuE es un cuidador PrimMario?........cccvveiiiee i 20
2.2 Perfil del cuidador primario informal.............c..coooe i, 22
2.3 Sindrome del Cuidador Quemado o Sobrecarga del Cuidador .......................... 24
2.4 Repercusiones de la Sobrecarga del Cuidador............ccccocoveeviieeiiie i, 26
2.4.1 SOCIAIES ... 26
2.4, 2 FHSICAS ...ttt bbbt 27
2.4.3 PSICOIOQICAS ...eeuvveivieeitie ettt ettt ettt e eane et e naee e 28



2.6 La Sobrecarga del Cuidador Primario en otras patologias...........cc.ccecevveiinnnnn. 28

2.7 El cuidador primario en laPCl ... 32
Capitulo 3. Terapia Cognitivo Conductual .............cccceeriiiiiiiiiiniie e, 35
3L ANTECEARNTES. ...ttt ettt ettt et ne e 35

3.2 Primera generacion: del estudio de la mente al estudio experimental de la

(070) o 11 o - SRS 35
3.3 Segunda generacion: el cambio hacia las Terapias Cognitivo Conductuales ..... 40
3.4 La tercera generacion: el modelo contextual .............ccccoovveiiiieeciie e 44
3.4.1 Terapia dialéctico conduCtual............coooviiiiiiiiiiiie e 45
3.4.2 Terapia de activacion conductual .............cccveviireeiiie s 45
3.4.4 Psicoterapia analitico funcional ..............ccccceviie i 46
3.4.5 Terapia de aceptacion Y COMPIOMISO.......cccuureiirreirieeeeiireesieeesieeesreeesreeeseeas 46
Capitulo 4. La Practica Basada en EVIAeNCIa..........cccccccvveeiiiieiiiiie e 49
4.1 Estado actual de la TCC como Terapia Basada en Evidencia..............cc.cccove....e. 51
V=] (o To o IR P TP PRTRUPRPRRTY 53
Planteamiento del problema............cccoooii i 53
ODBJELIVO GENEIAL ...t 54
ReVISION de 18 HEEFATUTA ......ccviiiieiiiecie ettt 55
ODbjetivo €SPECITICO L....ccviiiiiiee e e e e 55
Estrategia para la revision de literatura............cccccooveeiii i 55
Pregunta PICO ... ...ttt e e ra e e e e e 55



BaSES 8 AAL0S. .. et e 56

Criterios de INCIUSION ..........eoiiiccie e 56
Criterios de XCIUSION ......ccvveiii et 57

g oTer=To [0 01 T=T o | o PSSR SPRTRRRTI 57
Resultados de 1a REVISION ..........cviiiieiie ettt 58
Terapia en Solucion de Problemas...........coueiiiiiiiiiieiie e 62
Orientacion hacia el problema ... 62
Estilo de solucion de problemas ..........c.oooeeiiieiiiiiie e 63
Estrategias terapéuticas eSPeCITICAS. ........eeiuiieiiiee i 64
Propuesta de iINTENVENCION .........cuviiiiie et e e eearae e 66
(@ o =110 TSP 66
Estructura de 12 INTErVENCION ..........ooiiiiiieiiece s 66
DisCUSION Y CONCIUSIONES ......ccuvvieiiiie ettt e e et e et e e e e st e e araa e 83
L] (=] £ Lo = PR UPPTRPUPRPPRN 89
N 15 L USSP TPPUPRUPRTS i
Anexo 1. Cuadro de registro de pensamientos ACC .........ccccovieeiiiieeiiee e i
Anexo 2: Cuadro de pasos para la solucion de problemas............ccceevveeviieeiiiecenn. ii



RESUMEN
El término paralisis cerebral infantil (PCI) describe un grupo de alteraciones, no
progresivas, del desarrollo fetal, que afecta principalmente el movimiento y la postura.
Dichas alteraciones son acompariadas por afecciones sensoriales, cognitivas, de
comunicacion, percepcion y conductuales. En muchos casos, el nifio con PCI requiere de la
asistencia continua de una persona de su circulo inmediato (cuidador primario). Los altos
niveles de estrés, agotamiento fisico y psicoldgico al que esta expuesto el cuidador, pueden
llevarle a enfrentar un problema psicologico conocido como sobrecarga del cuidador
primario. Algunos estudios proponen intervenciones que ayudan a disminuir la sobrecarga,
sin embargo, esta disminucion suele ser un efecto secundario o concomitante del objetivo
principal: promover la salud o calidad de vida del nifio con PCI. La carencia de
intervenciones psicoldgicas, dirigidas a disminuir la sobrecarga del cuidador primario de
nifios con PCI resulta evidente. Diversos estudios sugieren que la terapia cognitivo
conductual (TCC) es opcidn efectiva para atender este proposito. El objetivo de este trabajo
es proponer una intervencion psicolégica eficaz, basada en una revision narrativa de
literatura de investigacion, para disminuir la sobrecarga del cuidador primario de nifios
diagnosticados con PCI. La revision se realizé en tres bases de datos que se consideraron
mas convenientes. Del resultado inicial de 6712 articulos, solo 3 cumplieron con los
criterios de inclusién y exclusion propuestos. Tras la revision completa de los trabajos, se
concluye que la terapia de solucion de problemas resulta ser la intervencién mas eficaz para
la disminucion de la sobrecarga del cuidador primario de nifios con PCI.
Palabras clave: cuidador primario, paralisis cerebral infantil, sobrecarga del cuidador,

terapia de solucién de problemas, terapia cognitivo conductual.



Capitulo 1. Pardlisis Cerebral Infantil

1.1 Antecedentes: clasificacion y definicion de PCI

A mediados del siglo X1X, el ortopedista William Little (1843) observé una relacion
entre distintos tipos de condiciones neurolégicas, asi como alteraciones esqueléticas
presentes en nifios prematuros o con antecedentes de asfixia durante el nacimiento. Little
Ilamo a este padecimiento rigidez espastica, refiriéndose a un trastorno caracterizado por
rigidez muscular. Este trastorno, que hacia finales del siglo era conocido como Enfermedad
de Little, estaba frecuentemente acompafado por desordenes conductuales y epilepsia.

La contribucidn de Little sentd las bases para el reconocimiento de lo que
posteriormente se definio como Parélisis Cerebral Infantil (PCI), sin embargo, la gran
variedad de sintomas y alteraciones no pudieron englobarse de manera mas completa sino
hasta casi un siglo después. Los intentos de clasificacion posteriores han variado conforme
al marco de referencia de cada autor. Por consecuencia, las dificultades para realizar la
clasificacion han sido acompafiadas por la falta de consenso en cuanto a la definicion de la
PCI.

Las clasificaciones provenientes de esa época resultan confusas; principalmente, al
no seguir un criterio especifico y compartir caracteristicas con otras patologias. Con el fin
de establecer tanto los antecedentes historicos de esta afeccion, asi como los esfuerzos de
los expertos en el area, a continuacion, se ofrece una recopilacion de algunos de los intentos
de definicion y clasificacion subsecuentes a la aportacién de Little.

La descripcidn sistematica de los entonces llamados trastornos de rigidez, asi como
la clasificacion de la evidencia clinica existente hasta el momento sobre los distintos

déficits motrices, la realizé Freud en 1893 (Diaz, et al., 2019; Ying et al., 2021). Las



observaciones de Freud lo llevaron a identificar tres grupos de factores causales para los
distintos tipos de rigidez: congeénitos, perinatales y post natales.

Aun cuando su interés en la PCI decayd en lo posterior, la clasificacién hecha por
Freud fue util en esa época debido a la evidente confusion con respecto a la terminologia
usada para los déficits relacionados con las complicaciones de nacimiento, a saber; rigidez
cerebral general, rigidez parapléjica, hemiplejia bilateral, atetosis bilateral, poliomielitis,
entre otros (Balf y Ingram, 1955; Evans, 1948).

A inicios de la década de 1920, el ortopedista Winthrop Phelps contribuyé
significativamente al entendimiento de los trastornos de rigidez mediante la propuesta de
una clasificacion que us6 como criterio las capacidades mentales y fisicas del paciente
(Diaz et al., 2019). Este sistema de clasificacion permitié establecer de manera rapida el
cuidado, tratamiento y enfoque para la rehabilitacion de las personas afectadas.
Posteriormente, Phelps fue uno de los miembros fundadores de la American Academy for
Cerebral Palsy, en 1947, dedicada a la investigacion de la PCI. El aporte de Phelps resulta
importante como acercamiento a una clasificacion de PCI dirigida a un propoésito
especifico, la posible rehabilitacién, mas alla de una mera descripcion o categorizacién de
la afeccion.

En los afios siguientes, se realizaron diversas propuestas de clasificacion, al igual
que la de Phelps, todas ellas estaban permeadas por la disciplina a la que pertenecia el autor
y reflejaban, més bien, una necesidad de expresar o describir las alteraciones observadas.
Hacia la década de 1950, en un intento de ofrecer un enfoque mas integrador, el neurélogo
estadounidense Myer Perlstein sugirié una clasificacion de PCI retomando algunos
componentes de los multiples sistemas existentes. En esta época, las clasificaciones de PCI

involucraban, un listado de algunas de las caracteristicas del trastorno, tales como:



alteraciones motrices, capacidades funcionales y el nivel de dependencia de terceros por
parte del afectado.

Perlstein (1952) considero el lugar de la lesion cerebral, los sintomas, el tono
muscular, la severidad del caso, pero principalmente, las posibles causas: nacimiento
prematuro, parto por cesarea, desprendimiento de placenta, presentacién podalica,
traumatismo y asfixia al nacer. Resulta evidente que estos criterios no podrian ofrecer una
clasificacion adecuada y estan sujetos a multiples sesgos, puesto que dependian del criterio
y de los conocimientos de la persona que realizaba la evaluacion, asi como del reporte de
terceros, especialmente en los eventos relacionados con el nacimiento del nifio.

Por otro lado, estos sistemas que consideraban factores prenatales contrastan con las
aportaciones de Freud, quien ademas de ofrecer una sistematizacion del conocimiento,
sugirio que no es posible clasificar la PCI considerando sus causas. Como el lector puede
observar, hasta este punto el diagnostico se realizaba mediante la observacion de la
presencia de distintas alteraciones, mas que por la comprension de la PCI mediante una
definicion.

En 1959, el llamado Little Club, un grupo de estudio conformado por expertos en
PCI, publicé el fruto de sus reuniones (Mac Keith et al., 1959). Basandose en la
observacién clinica, los autores establecieron dos criterios principales para diferenciar los
distintos desordenes que conforman la PCI, a saber, el nivel de rigidez y debilidad muscular
presente en cada caso.

El trabajo del Little Club ofrece no solo una clasificacion integradora, sino que
sugiere que la PCI resulta ser un conjunto de diversas alteraciones. Sus descripciones
coinciden en algunos puntos clave con el trabajo realizado por distintos autores del siglo

anterior (Burgess, 1888; Little, 1843), como la relacion de la PCI con complicaciones del



nacimiento, lesion cerebral y el uso de términos referentes a la parélisis de las extremidades
o de todo el cuerpo, tales como hemiplejia, paraplejia y cuadriplejia. De este modo, ademés
de ordenar los conocimientos existentes hasta ese momento, los autores lograron proponer
la primera definicién consensuada y cuya influencia permanece hasta la actualidad: “The
definition of “cerebral palsy” therefore proposed is: a persisting qualitative motor
disorder appearing before the age of three years, due to a non-progressive intereference
with development of the brain”’(Little, 1843); cuya traduccion seria: “La definicion de
‘pardlisis cerebral’ propuesta es, por consiguiente: un trastorno motriz cualitativo
persistente que aparece antes de los tres afios, debido a una interferencia no progresiva en el
desarrollo del cerebro”.

Es necesario resaltar que los autores se sirven de algunas consideraciones
importantes para proponer su definicion: (1) la PCI es persistente y no temporal, (2) las
alteraciones motrices no son progresivas, (3) la lesion cerebral puede estar situada antes o
después del nacimiento y (4) es observable desde etapas tempranas del desarrollo del nifio.

En afos siguientes, Bax (1964) ofrecid la que probablemente sea la definicion mas
puntual de PCI: “un desorden de movimiento y postura causado por un defecto o lesion en
el cerebro inmaduro”. Cabe mencionar que, como el mismo autor menciond
posteriormente, esta afirmacion es un fragmento de la definicion original formulada en las
sesiones de un grupo de trabajo, cuya intencion fue ofrecer una definicion que pudiera ser
aceptada de manera internacional al ser facilmente traducible a otros idiomas.

La definicion comunmente citada fue la propuesta por el Little Club. Algo que
comparten ambas definiciones, asi como otras que quedan excluidas de este trabajo, es que
se enfocan exclusivamente en los aspectos motrices de la PCI y obvian otros factores

asociados.



Las propuestas referentes a la PCI, no fueron exclusivas de los Estados Unidos. En
el Reino Unido, diversos autores sugirieron sistemas de clasificacion que, al igual que los
ya mencionados, consideraban factores neurolégicos, profundidad de la afeccién motriz,
causas de la sesion cerebral, o bien, combinaciones de los distintos factores como criterios
principales. Estas propuestas generaron una mayor confusion para la comunidad cientifica
especializada en PCI, debido a la diferencia en la terminologia utilizada entre los autores
britanicos y sus colegas estadounidenses.

Evans y Alberman (1985) propusieron una clasificacion con una perspectiva e
interés epidemioldgicos. Las autoras consideraron el nivel de destreza y habilidad motriz en
términos del tipo neuroldgico: tono muscular bajo y alto, movimientos involuntarios y
coordinacion muscular. EI uso de estos criterios podria deberse a que las alteraciones
motrices suelen ser los signos mas tempranos y notorios de la presencia de PCI.

A pesar de los esfuerzos de sus respectivos autores, en muchos casos, la
confiabilidad o validez de los métodos de clasificacion no pudieron ser comprobadas. En
este sentido, la necesidad de consenso era comprensible.

La oferta de distintas y tan variadas opciones de clasificacion, sirvié para emprender
la busqueda de consenso en cuanto a una definicion mas integral. Por ejemplo, Mutch et al.
(1992) propusieron que la PCI se trata de “un término sombrilla que abarca un grupo de
sindromes no progresivos del deterioro motriz, pero a menudo cambiantes, secundarios a
lesiones 0 anomalias del cerebro que surgen en las primeras etapas de desarrollo”;
literalmente: “an umbrella term covering a group of non-progressive, but often changing,
motor impairment syndromes, secondary to lesions or anomalies of the brain arising in the

early stages of its development”.



Al utilizar el término paraguas ara definir la PCI, los autores enfatizaron que se
trata de un conjunto de trastornos, variados en intensidad y presencia, mas que una afeccion
especifica del desarrollo motriz.

Continuando con la constante retroalimentacion existente entre la informacion
gracias a la investigacion dirigida a clasificar o definir la PCI, a finales de los afios 1990 y
principios de los 2000, surgieron propuestas basadas en mediciones mas objetivas que se
sirven de instrumentos estandarizados y validos. Estos instrumentos clasifican los casos de
PCI a través de la evaluacion de criterios como: las alteraciones motrices; tipo y
capacidades del nifio (Eliasson et al., 2006; Palisano et al., 1997; Taylor et al., 2004); lugar
en el que se encuentra la lesion y estudios de resonancia magnética (Accardo et al., 2004),
mismos que ademas de ofrecer informacion para la clasificacion de los casos, contribuyen
para establecer las posibles causas de la PCI (véase Korzeniewski et al., 2007); y por
altimo, otros trastornos asociados como epilepsia, disminucion cognitiva, auditiva y visual.

Actualmente, las clasificaciones mas comunes son las que usan como criterio el
trastorno motriz predominante, la gravedad de la afeccion, o bien, el nivel de funcionalidad
motriz. En cuanto a este Ultimo, la mas utilizada es por medio del Sistema de Clasificacion
de las Funciones Motoras Gruesas (GMFCS por sus siglas en inglés) desarrollado por
Palisano et al. (1997). Este sistema esta basado en las limitaciones de la funcion motora del
nifio, la observacion de esta se realiza con especial énfasis en las habilidades naturales de
control del tronco y la marcha. Es decir, los cinco niveles de clasificacién dependen del
comportamiento motriz natural excluyendo como criterios el posible tratamiento o mejoria.

A diferencia de las clasificaciones, donde considerar las distintas alteraciones
acomparfiantes de la PCI rest6 claridad a la tarea, en lo concerniente a la definicién se optd

por una vision integradora. Bax et al. (2005), ofrecieron una version corregida de la



definicion propuesta por el mismo Bax en 1964, que excluye distintos niveles de afeccion
comunmente observados en personas con PCI:
La pardlisis cerebral describe un grupo de desordenes del desarrollo de movimiento
y postura, que causa limitacion en la actividad, que son atribuidos a afecciones no
progresivas que ocurren durante el desarrollo del cerebro fetal o infantil. Los
desérdenes motrices de la paralisis cerebral son frecuentemente acompafiados por
alteraciones sensoriales, cognitivas, de comunicacion, percepcion o conductuales o
epilepsia.
Cerebral palsy (CP) describes a group of disorders of the development of movement
and posture, causing activity limitation, that are attributed to non-progressive
disturbances that occurred in the developing fetal or infant brain. The motor
disorders of cerebral palsy are often accompanied by disturbances of sensation,
cognition, communication, perception, behaviour and by a seizure disorder.
En un trabajo posterior, Bax y algunos de sus colaboradores (Rosenbaum et al.,
2007) propusieron una nueva version de la definicion expuesta arriba. Esta definicion es el
intento mas cercano a lograr el consenso y adopcion de una conceptualizacion comdn de la
PCI:
La paralisis cerebral describe un grupo de desérdenes permanentes del desarrollo de
movimiento y postura, que causa limitacién en la actividad, que son atribuidos a
alteraciones no progresivas que ocurren durante el desarrollo del cerebro fetal o
infantil. Los desérdenes motrices de la paralisis cerebral son frecuentemente
acompafiados por alteraciones sensoriales, de percepcion, cognitivas, de
comunicacion, conductuales, por epilepsia y por problemas musculoesqueléticos

secundarios.



Cerebral palsy (CP) describes a group of permanent disorders of the development
of movement and posture, causing activity limitation, that are attributed to non-
progressive disturbances that occurred in the developing fetal or infant brain. The
motor disorders of cerebral palsy are often accompanied by disturbances of
sensation, perception, cognition, communication, behaviour, by epilepsy and by
secondary musculoskeletal problems.

Esta definicion parece retomar la propuesta de Mac Keith et al. (1959), al
especificar que los desordenes motrices son permanentes. En un sentido méas amplio, esto
se refiere no solo a que no son progresivos, sino que estos no cambiaran o mejoraran al
pasar a la edad adulta o tras procesos de rehabilitacion. Otro componente que resalta en esta
definicion son los problemas musculoesqueléticos secundarios, en concreto, las
repercusiones de las alteraciones motrices y posturales.

Si bien es cierto que estas no son las Unicas propuestas de clasificacion y definicién
para la PCl a lo largo de més de 100 afios de investigacion en PCI, si sirven para ilustrar el
progreso de los conocimientos sobre la misma. A modo de resumen, es posible decir que la
paralisis cerebral infantil es una alteracion comunmente asociada con una lesion en las
areas del cerebro que controlan la motricidad que:

e se caracteriza por debilidad en el tono muscular
e dificulta la movilidad y la postura
e se acompafia por distintas alteraciones de sensacion, precepcion y

conductuales.



1.2 Tipos de Paralisis Cerebral Infantil

Como se expuso en la seccién anterior, existen diversas clasificaciones de PCI, sin

embargo, en la literatura especializada, es posible identificar los siguientes tipos basandose

en distintos criterios que se complementan entre si (Argielles, 2008; Diaz et al., 2019;

Madrigal, 2004; Ruiz et al., 2020):

1.2.1 Por clasificacion fisiologica

Considera el tono muscular y la postura del nifio, la PCI se divide en:

Discinética: se caracteriza por las variaciones bruscas en el tono muscular con
periodos donde es elevado (hipertonia), periodos donde es bajo (hipotonia) y
rigidez. La alteracion motriz llega a afectar los musculos de la cara, dificultando
el habla. Otros sintomas son temblores y sacudidas involuntarias que se
agudizan bajo situaciones de estrés emocional.

Atéxica: el sintoma predominante es la hipotonia, provocando problemas de
equilibrio y descoordinacion en la motricidad fina. Es comun observar marcha
inestable, temblores al iniciar movimientos voluntarios y disminucion en la
sensibilidad.

Hipotonica: es el tipo menos frecuente, se caracteriza por tono muscular bajo y
una respuesta exagerada de los reflejos (hiperreflexia).

Espastica: es el tipo de PCI mas frecuente. Se caracteriza por hiperreflexia,
hipertonia y elevada rigidez muscular que resultan en movimientos exagerados y
poco coordinados en piernas, brazos y espalda. La rigidez en las piernas puede
llegar a encorvarlas dificultando el movimiento. En algunos casos se acomparfia

por temblores y sacudidas involuntarios.
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e Mixta: cuando se presenta una combinacion de los tipos anteriores. La
combinacién més comun es de la espéstica y discinética.
1.2.2 Por extension de la lesion
e Hemiplejia: la parélisis o debilidad muscular se presenta en uno de los lados del
cuerpo.
e Diplejia: es la mas frecuente. La afeccion se presenta en la mitad inferior del
cuerpo.
e Monoplejia: la afeccion se limita a una sola extremidad. Se considera de los
tipos mas leves de PCI.
e Triplejia: la paralisis afecta tres de las extremidades.
e Tetraplejia: es el tipo mas grave. Se ven afectadas las cuatro extremidades.
Suele ser evidente desde los primeros meses de vida.
Cabe sefialar, que algunos autores consideran la clasificacion basada en la extension
de la lesiébn como una subclasificacion de la PCI espastica.
1.2.3 Por grado de severidad
e Leve: refiere a los casos en los que las alteraciones no limitan el desarrollo de
actividades cotidianas del nifio.
e Moderada: el nifio tiene dificultades para realizar algunas actividades diarias y
requiere asistencia o apoyo de un tercero.
e Severa: refiere a los casos en los que el nifio requiere apoyo para realizar todas
las actividades.
Aun cuando no hay un cuadro tipico de PCl y la gravedad de las alteraciones varian

de un caso a otro, si es posible identificar otros signos y sintomas asociados ademas del
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tono muscular anormal y las alteraciones motrices. Los mas comunes son problemas
auditivos, alteraciones en el equilibrio, en la coordinacién, contracturas, deformidades,
epilepsia, estrefiimiento, desnutricion, hipoacusia, procesos broncobstructivos, alteraciones
atencionales, déficit intelectual, alteraciones visuales, dificultades del habla y del lenguaje,
incontinencia, babeo problemas de comunicaciony de crecimiento (Madrigal, 2004; Ruiz et
al., 2020).
1.3 Causas y factores de riesgo

En la mayoria de los casos no es posible identificar las causas de PCI, aunque
aproximadamente en 70% de estos, se pueden identificar factores de riesgo (Bialik y Givon,
2009). Anteriormente se creia que los principales factores de riesgo ocurrian durante el
tercer trimestre de embarazo; la asfixia sigue siendo uno de los mas descritos dentro de la
literatura especializada, junto con nacimiento prematuro; sin embargo, algunos estudios
sugieren que en menos de 10% de los casos de PCI se observo asfixia o dafios durante el
nacimiento (Barron-Garza, et al., 2019).

Por otro lado, es usual que el trastorno se presente posterior a infecciones cerebrales
o lesiones en la cabeza, principalmente en aquellas regiones cerebrales encargadas del
control de las funciones motrices. Segin el momento en el que ocurren, antes, durante o
después del parto, se pueden identificar los siguientes factores de riesgo (Diaz et al., 2019;
Ponce, 2020):
1.3.1 Factores de riesgo durante el embarazo

e Hipoxia.

e Incompatibilidad de Rh sanguineo entre la madre y el bebé.

e EXxposicion a rayos X.
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e Intoxicacion.
e Hemorragia vaginal.
e Malformaciones congénitas en el sistema nervioso del bebé.
e Hipertiroidismo u otras alteraciones metabdlicas en la madre.
e Convulsiones durante el embarazo.
1.3.2 Factores de riesgo durante el parto o inmediatamente después del nacimiento
e Desprendimiento de la placenta.
e Insuficiencias respiratorias.
e Hemorragia intracraneal.
e Asfixia.
e Partos multiples.
e Recién nacidos que sufren convulsiones.
e Peso bajo al nacer.
Factores de riesgo posteriores al parto y hasta los tres afios de vida
e Infecciones.
e Eventos cardiovasculares.
e Intoxicacién por medicamentos.
e Nacimiento prematuro.
e Traumatismo craneoencefalico.

e Trastornos metabélicos.

Si bien las causas de la PCI aun son desconocidas en la mayoria de los casos,

conocer los factores de riesgo permite cierto grado de prevencion. Riesgo y Robaina (2009)

proponen llevar a cabo distintas medidas de intervencidn con el fin de actuar sobre varios
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factores de riesgo a la vez. La intervencion ofrecida por los autores abarca tres niveles de
atencion, tanto a la madre como al hijo antes (pruebas de laboratorio para la identificacion
de trastornos metabdlicos en la madre), durante (limitar la induccion del parto en
embarazos de menos de menos de 37 semanas de gestacion) y después del parto (regulacion
de las guias seguidas en la reanimacién neonatal, siguiendo las recomendaciones de la
Academia Americana de Pediatria, 2006).

Las medidas propuestas incluyen la prevencion y control de enfermedades maternas
gue pongan en riesgo que el embarazo llegue a término, limitar la induccion del parto y la
prevencion de infecciones, asi como la mejora en la capacitacion del personal encargado en
la resucitacion y asistencia respiratoria del recién nacido. Los autores concluyen que la
accion coordinada del personal médico, dirigida al control de los factores de riesgo,
resultaria en el control y eventual disminucion de la frecuencia de aparicion de la PCI.

Es necesario aclarar que la atencion a los factores de riesgo no garantiza que la PCI
no se presente. Dicho en otras palabras, dado que las causas de la PCI no son claras, bien
podria tratarse de un padecimiento congenito y cronico mas que el resultado de alguna
afeccion durante el desarrollo del feto. En este sentido, lo que queda para los especialistas,
por ahora, es enfocarse en el diagnéstico temprano, permitiendo establecer el mejor
tratamiento para favorecer el desarrollo del nifio con PCI segun las caracteristicas de cada
caso.

1.4 Incidencia de Paralisis Cerebral Infantil

Poblano et al. (2009), realizaron una revisién sistematica de la investigacion

relacionada con discapacidades neurolégicas tales como: hipoacusia, epilepsia, paralisis

cerebral, entre otras. Segun sus hallazgos, en el periodo de 1999-2008 no hubo
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investigacion que clarificara la incidencia de la PCI en México. Las autoras reportan que
las cifras calculadas por algunos estudios son el resultado de dividir el namero registrado
de nifios nacidos en ese afio entre el nimero de casos de PCI registrados en la Secretaria de
Salud. Sin embargo, no existen estudios poblacionales que respalden dicho célculo.

En su informe mundial sobre la discapacidad, la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS, 2019) estima que, aproximadamente 95 millones de nifios de entre 0 y 14 afios
viven con alguna discapacidad grave alrededor del mundo. Dicho término se utiliza para
afecciones como tetraplejia, depresion grave o ceguera.

Segun la Encuesta Nacional de la Dinamica Demogréafica (ENADID), realizada por
el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI, 2018) se estima que en México
hay alrededor de 7 877 805 millones de personas que viven con algun tipo de discapacidad.
De estas personas, aproximadamente 49.9% son adultos mayores de 60 afios mientras que
45.9% son hombres y 54.1% mujeres. La ENADID contiene un cuestionario tipo Likert
para evaluar discapacidad. Este consiste en 8 reactivos con cuatro opciones de respuesta:
(1) no puede hacerlo, (2) lo hace con mucha dificultad, (3) lo hace con poca dificultad y (4)
no tiene dificultad.

En la ENADID, se consider6 como discapacitadas a aquellas personas cuyos
familiares reportaron como respuesta “mucha dificultad” o “no puede hacerlo” a una o
varias de las siguientes actividades:

e Caminar, subir o bajar usando sus piernas.

e Ver (aunque use lentes).

e Mover 0 usar brazos 0 manos.

e Aprender, recordar o concentrarse.
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e Escuchar (aunque use aparato auditivo).

e Bafiarse, vestirse o comer.

e Hablar o comunicarse.

e Problemas emocionales o mentales.

Segun el INEGI (2018), estos datos excluyen a la poblacién menor de 4 afios
“debido a la complejidad en la captacion de la condicidon de discapacidad en este grupo de
edad. No se incluye a quien no especificod su edad”; mientras que, aquellos casos en los que
se registrd como respuesta “lo hace con poca dificultad” o “no tiene dificultad” en todas las
actividades fueron considerados como “poblacion sin discapacidad”. En este sentido, es
posible decir que conocer la prevalencia de PCI a nivel nacional como mundial es dificil ya
que, tanto las estimaciones ofrecidas por el INEGI como las de la OMS, dificilmente
proporcionan una estimacion de la prevalencia especifica para cada afeccion discapacitante,
incluyendo la PCI.

1.5 Diagnostico

Segun Hurtado (2007) para el diagnéstico de la PCI es necesario cumplir con tres
puntos fundamentales: (1) que sea un trastorno permanente, (2) de origen cerebral y (3) no
progresivo. El autor también reconoce que el diagndstico completo, es decir, aquel que
incluye las alteraciones asociadas, es un proceso largo que depende de los resultados de
pruebas especificas, asi como un seguimiento no menor a un afio. En este sentido, el
diagnostico dependera de la historia clinica del nifio, asi como de signos que indiquen la
alteracion del sistema motriz ya que no existe una prueba especializada para el diagndstico

de la PCI (Gomez-Lépez, 2013; Robaina-Castellanos et al., 2007).
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En casos muy severos, es posible detectar la PCI en nifios menores a 6 meses,
aunque de manera general, los primeros signos para el diagnostico se hacen evidentes desde
los 18 meses de edad, la PCI se presenta de manera gradual, principalmente con
anormalidades musculares. Cabe mencionar que no hay una regresion en el desarrollo
alcanzado mientras las alteraciones se hacen presentes.

Entre los signos tempranos se encuentran: dificultad para sostener la cabeza,
dificultad para gatear, caminar, sentarse (Martinez, 2018), movimientos asimétricos, retraso
en la adopcion de postura de proteccion, anormalidades posturales y en los reflejos (Barron-
Garza et al., 2019) e incluso dificultades para alimentarse (Bax et al., 2005). El diagndstico
de la PCI durante el primer afio es dificil ya que los signos se confunden con los reflejos
primitivos del nifio. La mayoria de los casos se diagnostican alrededor de los 2 afios y, en
casos muy leves, alrededor de los 6 afios.

Entre los examenes que se suele realizar se encuentran: electroencefalogramay
otros estudios neuroldgicos exhaustivos, tomografias, pruebas genéticas y metabolicas. Una
evaluacion completa incluye estudios de las alteraciones asociadas a PCI como estudios de
vista, lenguaje, sensoriales epilepsia y funcionamiento cognitivo. Asimismo, son
importantes las evaluaciones ortopédicas que abarquen deformidades, contracturas,
escoliosis y dislocacién de caderas (Garrido, 2014).

1.5.1 Impacto del diagndstico

Hasta ahora, se ha expuesto acerca de las alteraciones fisicas del nifio diagnosticado
con PCI, sin embargo, también existen repercusiones psicoldgicas, a saber, sentimientos de
frustracion, enojo y tristeza. Incluso, existen estudios que relacionan el avance terapéutico

del nifio con la salud mental de su cuidador (Madrigal, 2007; Vega et al., 2014). La
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presencia de estos sentimientos en el nifio estara influenciada por sus propias experiencias y
en algunos casos, incluso por el recibimiento del diagnostico por parte de su familia, la
situacion socioecondmica y, en gran medida de la salud mental del propio cuidador.

Por la gran variedad de alteraciones, tanto el nifio con PCI como su entorno, estaran
expuestos a diversos factores que alteraran su desarrollo fisico, social y por supuesto,
psicoldgico. La asistencia requerida, segun el grado de sus alteraciones, determinara la
calidad de vida no solo del nifio sino de la familia completa. Cabe mencionar que, ademas
del entorno familiar, el bienestar emocional del nifio con PCI depende en muchos casos de
otros factores externos como la inclusion social percibida (Garcia y Bustos, 2015). Para el
resto de este trabajo se considerara el bienestar emocional del cuidador.

Una gran parte del proceso de rehabilitacion o habilitacion de las funciones del nifio
depende de la capacidad de sus padres o cuidadores para afrontar la situacion a la que se
enfrentan. De manera inmediata, existen demandas en cuanto a la actividad fisica, suefio,
dificultades para mantener relaciones sociales, presiones en la relacion de pareja 'y
dependencia a largo plazo, resultando en un gran peso para toda la familia al requerir una
participacién mas activa en el desarrollo del nifio con PCI (Campos et al., 2016).

Cuando un nifio es diagnosticado con alguna patologia, regularmente, los primeros
afectados suelen ser los padres, enfrentando sentimientos de frustracion, culpa, decepcién,
impotencia y soledad. Este conflicto en el que los padres se encuentran inmersos surge al
entrelazar el sistema de creencias sobre la paternidad, en términos de normalidad, y la
realidad de ser padre de un nifio con algun tipo de discapacidad. La reaccion comun de los
padres ante la noticia de que su hijo posee caracteristicas fisicas, emocionales y

psicoldgicas fuera de la norma, es evitar o minimizar la situacion (Ying et al., 2021).
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Cuando el hijo que ha nacido no cumple con las expectativas formadas antes de su
nacimiento, los padres se enfrentan al reajuste de estas, asi como al trabajo continuo que
esto conlleva, cambiandolas a través de las distintas etapas de la vida del nifio. El reajuste
se transforma en una tarea que ayuda a los padres a combatir los sentimientos de frustracion
e incertidumbre (Fernandez-Alcéntara et al., 2013).

Algunos autores sugieren que el conjunto de esfuerzos destinados a mejorar la
calidad de vida del nifio puede afectar la calidad de vida de la familia (Brehaut et al., 2004;
Ying et al., 2021). En este sentido, es muy probable que se establezca un circulo vicioso
que dificilmente se puede interrumpir de forma funcional sin apoyo profesional. La
inclusion al nucleo familiar de un integrante con PCI altera al mismo en diferente medida y
su bienestar emocional (Davis et al., 2010).

La aceptacion del diagnostico es un factor importante en cuanto a la participacion
social de los padres. Aquellos padres que aceptan y se adaptan a las situaciones que abarca
el diagnostico y los cambios que trae consigo, no presentan indicadores de aislamiento
(Gongora, 2013; Ying et al., 2021). En otras palabras, la flexibilidad y capacidad de
adaptacion ante los cambios que conlleva la llegada de un integrante con PCI a la familia
podria contribuir al bienestar de la misma.

Culturalmente, la discapacidad en un integrante de la familia suele ser motivo de
aislamiento en distintos niveles. Es comun que las consecuencias negativas se hagan
evidentes de manera inmediata. Estas incluyen el agotamiento emocional, las demandas de
tiempo y la carga financiera que, a su vez, dejan repercusiones tanto en el bienestar mental
como en la salud fisica de los padres. En el capitulo siguiente se abordaran de manera mas
profunda las repercusiones que se presentan en los padres ante la llegada de un hijo con

PCI.
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Capitulo 2. EI Cuidador Primario
2.1 ¢ Qué es un cuidador primario?

El concepto de cuidador se remonta a los afios 60 del siglo pasado. Fue utilizado por
primera vez para describir los efectos en la vida cotidiana de las familias, al tener un
miembro diagnosticado con una enfermedad psiquiatrica (Montero et al., 2014).
Posteriormente, el concepto de cuidador se extendid. En la actualidad, se usa para referirse
a la persona que se responsabiliza por otra.

En la mayoria de los casos, las principales edades en las que se reciben cuidados de
forma esperada son los extremos del ciclo de vida, es decir, la infancia hasta mostrar
autosuficiencia de forma significativa, y la vejez, donde aumenta el grado de atencion o
dependencia para realizar actividades cotidianas. Sin embargo, existen casos en los que las
enfermedades crénicas o las discapacidades, no le permiten al individuo valerse por si
mismo. De manera coloquial, el cuidador es la persona que asiste o cuida a otra.

En el contexto de dependencia, “el cuidador es quien facilita la vida y complementa
la falta de autonomia de una persona dependiente, ayudandola a adaptarse a las dificultades
y limitaciones que acarrea su discapacidad funcional” (Ruiz y Nava, 2012). Hasta este
punto, esta definicion de cuidador puede aplicarse a los dos tipos de cuidadores que se han
reportado en la literatura, el cuidador formal y el informal.

El cuidado formal es el que realizan aquellos individuos que asisten en forma
directa a personas dependientes en diversos ambitos, recibiendo una paga o beneficio
econémico por su trabajo. Los cuidadores formales pueden, o no, estar capacitados de
forma profesional y se encuentran principalmente dentro del sistema de salud. Mientras

que, el cuidador informal es aquel que presta cuidados a una persona dependiente sin

20



recibir una remuneracion econdmica. En raras ocasiones se encuentra capacitado
profesionalmente para el cuidado.

Generalmente, esta labor corresponde a familiares, amigos, vecinos o personas de la
red social inmediata de la persona dependiente o receptor de cuidado. Otra caracteristica
importante de los cuidadores informales es que, los miembros restantes de la familia
asumen que el cuidado de la persona dependiente es responsabilidad del cuidador y prestan
poca o nula ayuda a ambos. Con frecuencia, esta combinacion de hechos genera la
percepcion de invalidacion de la labor del cuidador (Garcia y Bustos, 2015; Montero et al.,
2014).

Dado que el papel de cuidador informal se asume principalmente por parientes u
otras personas cercanas, la relacion cuidador-receptor de cuidador suele estar permeada por
una carga afectiva, principalmente porque el cuidado no se realiza de manera ocasional,
sino que es un compromiso relativamente permanente o duradero (Ruiz-Robledillo y Moya-
Albiol, 2012).

Esta diferencia principal entre cuidador formal e informal se traduce en que, a pesar
de los altos niveles de estrés a los que estan expuestos los cuidadores formales e
informales, el compromiso del cuidador formal se reduce al ambito laboral, por lo que el
desarrollo de su vida se ve afectado en menor medida. Por otro lado, el cuidador informal,
se expone a las dificultades que conlleva el compromiso profundo. Al asumir su nuevo rol
como responsable de otro, el desarrollo del individuo se ve afectado en multiples &ambitos
de su vida.

Los cuidadores informales, a su vez, se dividen en primarios y secundarios,
diferenciandose por el grado de responsabilidades. Los primeros invierten la mayor parte de

su tiempo en cuidar a la persona dependiente y toman la mayoria de las decisiones por éste.
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Organizan su vida alrededor de las necesidades de quien requiere los cuidados, amoldando
su vida cotidiana a las actividades relacionadas con el cuidado de su familiar. Los
cuidadores secundarios, por su parte, complementan y llegan a suplir las actividades
realizadas por el cuidador primario, no obstante, su desempefio es més bien ocasional,
Ilegando a ser prescindible. Es por este motivo que, en este trabajo, no se profundizaré en la
figura del cuidador formal ni en la del cuidador secundario, sino que se enfocaré la atencion
en el cuidador primario informal.

2.2 Perfil del cuidador primario informal

Es comun que el cuidador informal se ofrezca voluntariamente a realizar esta labor.
Sin embargo, también existe la posibilidad de que se vea obligado, ya sea porque le fue
encargada dicha actividad, o bien, porque era la Gnica persona que podia realizarla (Torres-
Avendafio et al., 2017).

Considerando el compromiso que conlleva desempefiarse como cuidador de una
persona dependiente, ¢quién decide asumir este rol? Obviando los casos en los que el
cuidador se ve forzado, existen diversas razones para ser cuidador primario, entre las mas
mencionadas se encuentran la carga moral y el sentido de obligacion, mismo que se basa
principalmente en aspectos culturales. De tal modo que, la mayoria de los cuidadores son
mujeres que se autodenominan amas de casa, con baja escolaridad y bajo nivel
socioecondémico; mientras que, tanto la edad como el parentesco varian segun el perfil del
receptor de cuidado, siendo lo mas comun que se trate del familiar mujer mas cercana,
como hijas, madres, nietas y esposas (Lara et al., 2008; Zamarripa et al., 2017).

Cabe mencionar que asumir la responsabilidad de ser cuidador primario es un
proceso, por lo que se da de manera paulatina. Segun Ruiz y Nava (2012), el cuidador pasa

por distintas etapas o fases de adaptacion a la situacion de cuidado:
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1. Negacion o falta de conciencia

Se utiliza como recurso para controlar el miedo y la ansiedad que puede producir el
enfrentarse a la situacion nueva. El cuidador se niega a aceptar que su familiar se encuentra
en situacion de dependencia. Este estadio suele ser temporal y pasa conforme la
dependencia o la necesidad de ayuda se hacen mas evidentes.

2. Busqueda de informacion

En esta etapa, el cuidador realiza una basqueda que incluye la informacién sobre el
padecimiento de su familiar dependiente y segundas opiniones de especialistas. Los
esfuerzos del cuidador estan dirigidos a que su familiar, asi como el estilo de vida que
llevaba hasta este momento vuelvan a la normalidad. Es comun que esta fase esté
acompariada con sentimientos de injusticia, ira'y culpa por encontrarse en esta situacion.

3. Reorganizacion

La situacion de cuidado puede comenzar a ser una carga para el cuidador. Esto
contrasta con la ganancia en cuanto al control de la situacion por la formacion de nuevos
habitos y rutinas. Es en esta etapa donde se comienza a desarrollar un plan por parte del
cuidador para afrontar la situacién, a veces con apoyo del resto de la familia. Existe un
sentimiento de aceptacion.

4. Resolucion

En esta fase, el cuidador comienza a ocuparse mas de si mismo. Puede retomar sus
redes de apoyo o crear redes nuevas con otros cuidadores. El cuidador estd mas tranquilo en
esta fase, a pesar de que las responsabilidades se agravan.

Uno de los principales problemas de la dependencia es que no solo afecta a la
persona que la requiere, sino que repercute también en el cuidador. Los cuidadores

invierten la mayor parte de su tiempo en cuidar al receptor de cuidado y toman la mayoria
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de las decisiones por este. El cuidador organiza su vida alrededor de las necesidades del
receptor, amoldando sus actividades cotidianas a aquellas relacionadas con el cuidado de
este. Como resultado del estrés sostenido, el cuidador puede presentar el sindrome del
cuidador quemado.

2.3 Sindrome del Cuidador Quemado o Sobrecarga del Cuidador

El sindrome del cuidador quemado o simplemente sobrecarga del cuidador, fue
descrito por primera vez en la década de 1970, haciendo referencia al desgaste emocional y
fisico profundo que experimenta el cuidador de personas con enfermedades cronicas y
degenerativas como la enfermedad de Alzheimer (Pérez et al., 2017). Se presenta en
cuidadores que dedican mucho tiempo al cuidado de su familiar sin apoyo de un tercero. El
cuidador suele presentar estrés crénico relacionado con estrategias inadecuadas de
resolucion de problemas. El resultado final de la sobrecarga del cuidador es la presencia de
sentimientos negativos hacia el receptor de cuidado y el descuido de su labor como
cuidador.

Cabe resaltar la distincion de dos componentes principales en lo que respecta a la
situacion de cuidado, y a las alteraciones provenientes de la misma, a la que se enfrenta el
cuidador. El primero hace referencia a los componentes objetivos, propios de su nuevo
estilo de vida, que traen consigo cambios importantes. Estos cambios se relacionan
directamente con la dedicacion y desempefio que pone en su funcion; por ejemplo, carga
fisica, carga econdmica, tiempo de dedicacion y exposicidn a situaciones. El segundo
componente se refiere a lo subjetivo, esto es, la experiencia psicoldgica y la respuesta
emocional ante el componente objetivo (Lara et al., 2008).

También, se ha sugerido que la tension emocional, los problemas de salud

asociados, asi como los niveles de estrés y desgaste que alcanza el cuidador primario llegan
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a ser tan altos que, en ocasiones, le exigen retirarse de su puesto como cuidador, por lo
menos de manera momentanea (Estrada, 2016; Toledo, 2012). El cuidador suele
descuidarse mientras se compromete a atender y satisfacer las necesidades del receptor
(Cavadia y Véasquez, 2013). La afeccion grave de dichos problemas contribuye a la
aparicion de un problema psicoldgico conocido como sobrecarga del cuidador primario.

La sobrecarga del cuidador se caracteriza por la presencia de altos niveles de estrés,
desmotivacion emocional, desmotivacion cognitiva, sentimiento de baja realizacion
personal, agotamiento fisico y psicologico, asi como con una carencia de estrategias
apropiadas de afrontamiento (Estrada, 2016; Ruiz y Nava, 2012). La carga es una
valoracion o interpretacion que hace el cuidador ante los estresores derivados del cuidado
en funcion de los recursos y habilidades que posee. Es el estado psicoldgico resultante de la
combinacion y agravamiento del trabajo fisico, la presién emocional, las restricciones
sociales y demandas econdmicas que surgen al cuidar a una persona dependiente. En otras
palabras, refiere al grado en el que ser cuidador primario repercute en diferentes ambitos
como salud, vida social, posicién econdmica e incluso en su comportamiento.

Si bien, hay distintos factores relacionados con la salud del cuidador, dado que cada
caso de dependencia se desarrolla con caracteristicas Unicas, habréa de considerarse su edad,
género, parentesco, tiempo de dedicacidon, asi como otras responsabilidades familiares
(Santos y Ortega, 2020). El cuidar a una persona dependiente comprende un reto que
acarrea diversos problemas fisicos, psiquicos e incluso familiares, por lo que es necesario
conocer y diagnosticar el sindrome resultante de dichos problemas con el fin de prevenir su

agravamiento (Valencia et al., 2017).
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2.4 Repercusiones de la Sobrecarga del Cuidador

Los ambitos que se ven afectados son variados. La sobrecarga del cuidador se
caracteriza por la presencia de problemas sociales, fisicos y psicoldgicos que se presenta
por la tendencia del cuidador a centrar su atencion en el receptor de cuidado.
2.4.1 Sociales

Probablemente, el primer &mbito en el que se reflejan las alteraciones que propicia
ser el responsable de una persona dependiente es el de las relaciones sociales. El tiempo
que el cuidador dedica a si mismo se ve reducido de inmediato, por lo que las relaciones
con familia y amigos pueden verse afectadas en cuanto a la calidad y la cantidad de tiempo
que les dedica. Muchos de los cuidadores se ven forzados a dejar su trabajo para cuidar a su
familiar dependiente. Sumado a esto, el tiempo que invierten al cuidado de su familiar es de
al menos 5 horas al dia, o bien, los cuidadores refieren estar completamente dedicados su
labor (Ying et al., 2021). El cuidador siente culpa por dedicar tiempo a si mismo al
abandonar su responsabilidad, llevandolo a experimentar un aislamiento autoimpuesto.

Los conflictos con los demas integrantes de la familia surgen por diversos motivos.
Desde la perspectiva del cuidador, se puede desarrollar la percepcidn de que los demés no
aprecian su esfuerzo ni su trabajo; mientras que los otros integrantes pueden experimentar
sensacion de abandono, ya que el tiempo que el cuidador dedicaba a amigos, familia y ocio,
ahora lo usa para cuidar al receptor de cuidado. Existe ambivalencia en el cuidador,
frecuentemente considera que no puede dejar a su familiar en manos de alguien mas,
mientras que las alteraciones en su vida contintan y se agravan, ya que ademas del cuidado
de la persona dependiente, se hace cargo de otras tareas domésticas (Torres-Avendafio et

al., 2017).
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2.4.2 Fisicas

Dentro de la literatura especializada, se reconoce a las enfermedades fisicas como
las més comunes en el cuidador. Entre estas las afecciones mas reportadas se encuentran las
cronico-degenerativas o sintomas psicosomaticos que se agravan mientras se desempefian
como cuidadores (Lara et al., 2008). A esta lista se pueden afiadir cansancio, dolor de
cabeza, dispepsia, vértigo, dificultades para dormir, dolores articulares, cardiopatia,
hipertension, cefalea, cervicalgia y lumbalgia, asi como alteraciones de suefio, memoria y
humor (Ruiz y Nava, 2012; Valencia et al., 2017).

A pesar de esto, los cuidadores se perciben como personas sanas y definen su
calidad de vida como buena. Suelen tener la percepcion de que su salud no se ha visto
afectada por estar a cargo de una persona dependiente. Sin embargo, cuando se les pide
hacer una comparacion con su percepcion de salud de momentos anteriores a ser
cuidadores, mas de la mitad refieren que su salud se ha deteriorado, o bien, que sus
afecciones han empeorado desde que asumieron su rol. Es decir, cuando los cuidadores
hacen un analisis en retrospectiva, suelen tener una percepcion mas negativa de su salud
fisica y mental en comparacién con personas no cuidadores (Fernandez et al., 2011; Salazar
etal., 2016).

Al respecto de esta percepcion de deterioro en la salud, Ruiz y Nava (2012) explican
gue no se trata simplemente de la percepcion repentina de los cuidadores debido al tiempo
invertido o a los cambios en su vida, sino que surge al compararse con personas que no son
responsables del cuidado de un tercero. Las autoras reconocen que estos resultados suelen
provenir de estudios realizados con cuidadores primarios de adultos mayores. En este
sentido, los cuidadores suelen ser mayores de 45 afios, por lo que la sensacion de deterioro

en la salud podria deberse a que los cuidadores en si mismos estan experimentando los
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cambios propios del envejecimiento. También queda abierta la posibilidad de que los
mismos cambios se vean acelerados por el esfuerzo fisico extra al que estan expuestos.
2.4.3 Psicolbgicas

La salud general del cuidador también se ve afectada por la carencia del bienestar
psicolégico. Entre las principales afecciones se encuentran sintomas de ansiedad y
depresidn, hipocondria, ideacion paranoide e incluso ideas suicidas. Segun un estudio
realizado por Lara et al. (2008), la mayoria de los cuidadores (80%) refiere alguna
alteracion emocional como estres o depresion. Estas son las mas mencionadas en la
literatura. Al igual que la salud fisica, los cuidadores suelen tener una valoracion negativa
de su salud mental (Salazar et al., 2016).

Ruiz y Nava (2012) y Ying (2021), mencionan que el cuidado de una persona
dependiente puede resultar en sentimiento de tristeza, desesperacion, indefension,
desesperanza, enfado, irritabilidad, preocupacion, ansiedad y culpa. Los cuidadores
frecuentemente se sienten estresados e insatisfechos porque no pueden mantener conductas
Optimas de autocuidado. A pesar de ello, de manera paralela tienen sentimiento de logro,
dignidad y gratitud. Lo cual refuerza el argumento que se menciond anteriormente, pues ser
cuidador genera sentimientos de ambivalencia con respecto a si se deberia seguir
desempefiando la funcidn o si seria pertinente cederla a otros familiares (Valencia et al.,
2017). Estas consideraciones son contrarrestadas por los sentimientos de culpa, asi como la
sensacion de bienestar que produce desempefiar su labor.

2.6 La Sobrecarga del Cuidador Primario en otras patologias

Pareceria razonable que existiesen diferencias entre los cuidadores de adultos

mayores (ya sea sanos o con la presencia de algun padecimiento), de jovenes y de nifios con

enfermedades cronicas o con discapacidades. Segin Montero et al. (2014), esto podria
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explicarse porque la historia de la relacion hija-padre/madre se establece de manera distinta
a la relacién madre/padre-hijo. En el primer caso, existe un sentido de reciprocidad que no
es posible establecer en el segundo. Considerando la afirmacion anterior, es posible que la
percepcion de la situacion de cuidado se vea afectada por la relacion existente entre el
cuidador primario y el receptor de cuidado. En este sentido, cabe la siguiente pregunta ¢qué
tanto influye la relacion afectiva entre cuidador y receptor a la sobrecarga que experimenta
el primero?

Con el fin de tratar de encontrar una respuesta a esta pregunta, a continuacion, se
presentan algunos estudios que ejemplifican la situacion de cuidado, el perfil del cuidador y
la sobrecarga del mismo en distintos contextos de dependencia.

Alonso et al. (2004), utilizaron la Escala de Sobrecarga del cuidador de Zarit con el
fin de conocer el perfil y la sobrecarga de los cuidadores de pacientes con demencia, en una
unidad familiar de Madrid, Espafia. Los autores encontraron que el perfil de cuidador fue el
de una mujer (83.9%), de 54.6 afios (rango, 26-83 afios), casada (82.5%), sin estudios o con
estudios primarios (70.2%), ama de casa (54.3%) e hija del paciente (58.5%). Por otro lado,
poco mas de 55% de los cuidadores incluidos en el estudio (n = 68) presentd sobrecarga
intensa, lo que para ellos implica la existencia de alguna afeccion no diagnosticada. A este
resultado se afiade que la sobrecarga es mayor en los cuidadores de mas edad.

Otro punto que los autores sefialan es la identificacion de un subgrupo
correspondiente 20% de su muestra que no viven en el mismo domicilio que su receptor de
cuidados a pesar de identificarse como el cuidador primario. Esto resulta interesante por las
implicaciones a la salud, tanto positivas como negativas, que podria traer vivir en un lugar

distinto; sin embargo, no se detectd una valoracién mayor de sobrecarga.
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Alfaro-Ramirez del Castillo et al. (2008), llevaron a cabo un estudio en el que
compararon los niveles de sobrecarga, ansiedad y depresion de cuidadores primarios de
pacientes con dolor cronico con los de cuidadores de pacientes terminales de una clinica
especializada de la Ciudad de México, México. Los autores aplicaron la Escala de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit para medir el nivel de sobrecarga subjetiva de los
cuidadores.

Los cuidadores resultaron ser en su mayoria mujeres, con una media de edad de
47.5 afos que se dedican al cuidado de su familiar hasta 12 horas diarias. Aunque el
parentesco vario en algunos casos, para la mayoria (aproximadamente dos terceras partes
del total de cuidadores y pacientes) se tratd de una relacion de cuidador-receptor del tipo
hijo/hija-madre, respectivamente. En cuanto al tiempo que llevan desempefiandose como
cuidadoras, varié entre 6 meses y 11 afios. Los autores discuten que estos son los extremos
aproximados en los que el cuidador se percibe rebasado por la situacion. Por un lado, por el
reajuste necesario en su vida y por el otro, por la presencia del sindrome del cuidador o
directamente por la presencia de la sobrecarga del cuidador.

Los cuidadores reportaron sintomas relacionados con la presencia de ansiedad y
depresion, siendo predominantes los sintomas depresivos como: ganas de llorar (73 %),
irritabilidad (69 %), fatiga (67 %), tristeza (65 %), problemas para la concentracion (60 %),
problemas de suefio (59 %) y dolor de cabeza (50 %). Los autores también encontraron que
la sintomatologia depresiva de los cuidadores de pacientes cronicos es menor que la de los
cuidadores de pacientes terminales. Sumado a esto, los cuidadores de pacientes terminales
perciben un mayor impacto del cuidado en su estado de animo, lo cual podria sugerir que la

patologia del paciente es una variable que modifica la percepcion del cuidador.
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No obstante, de manera general, los resultados de este estudio son consistentes con
lo reportado en la literatura sobre cuidador primario, siendo que, el cuidador experimenta
altos niveles de estrées, desmotivacion emocional, desmotivacion cognitiva, agotamiento
fisico y psicoldgico. En cuanto a la diferencia en el estado de &nimo, si bien es cierto que,
como se ha mencionado en secciones anteriores, la patologia puede influir en la sobrecarga
del cuidador, en el caso de pacientes terminales existen variables extrafias que podrian estar
afectando los resultados, por ejemplo, las alteraciones relacionadas con el conocimiento y
la certeza del fallecimiento del receptor de cuidado.

Feldberg et al. (2011), evaluaron la relacion existente entre la sobrecarga y las
creencias del cuidador primario de personas con tres distintas afecciones neurolégicas, a
saber, traumatismo craneoencefalico, esclerosis maltiple en Buenos Aires, Argentina. Al
igual que en los estudios anteriores, los autores usaron la Escala de Sobrecarga del
Cuidador de Zarit para evaluar la sobrecarga de los cuidadores.

Tras el analisis estadistico, los autores encontraron que las creencias del cuidador si
influyen en la sobrecarga. Los cuidadores que describieron el estado de salud de su receptor
como malo obtuvieron puntuaciones mas altas que aquellos que lo describieron como
bueno o regular. En cuanto a las diferencias entre las puntuaciones de los cuidadores segun
la patologia de su receptor, los cuidadores de personas con esclerosis multiple obtuvieron
puntuaciones mas altas que los cuidadores de personas con traumatismo craneoencefalico y
demencia.

Al respecto, Feldberg et al. 2011 discuten que existen dos factores principales a
considerar. En primer lugar, de manera similar que en el estudio de Alfaro-Ramirez del
Castillo et al. (2008), la percepcion de sobrecarga en los cuidadores de esclerosis multiple

se ve afectada por la proximidad del fallecimiento del receptor. Este argumento surge a
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partir de que dicha afeccion lleva a la dependencia de un tercero en etapas graves que, a su
vez, tienen altas probabilidades de deceso. Por ultimo, el perfil de los cuidadores primarios
participantes del estudio coincide, en términos generales, con los hallazgos de otros
trabajos. La mayoria de los cuidadores son mujeres, adultas, casadas y cohabitan con la
persona dependiente. Son familiares consanguineos en primer grado y perciben su funcién
de cuidadoras como una tarea permanente.

Cabe mencionar que todos los autores de los estudios hasta ahora citados,
mencionan la necesidad de programas e intervenciones de apoyo dirigidas al cuidador
primario.

2.7 El cuidador primario en la PCI

A partir de los estudios anteriores, es posible argumentar que el cuidador primario,
en la mayoria de los casos, cumple con dos caracteristicas principales: (1) es mujer y (2) es
la familiar més cercana al receptor de cuidado. En cuanto al cuidado de adultos mayores, el
cuidador suele aceptar y afrontar la situacion de cuidado bajo la premisa de tener una
obligacion moral o como una forma de agradecimiento o reciprocidad por el cuidado
brindado por el receptor en etapas tempranas de la vida del cuidador primario. Sin embargo,
¢qué sucede cuando el receptor de cuidado es un nifio? Probablemente, la respuesta
inmediata es que la madre sea quien se encargue del cuidado.

Al respecto, Montero et al. (2014) explican que las madres que cuidan de sus hijos
con enfermedades cronicas suelen tomar el rol de cuidador primario como un deber natural
que forma parte de su rol como madres. Tienen la percepcion de que nadie mas estd a la
altura para cumplirlo. Con esta creencia, establecen relaciones fuertes con sus hijos

colocando sus necesidades como lo mas importante en su vida. Lo mas importante para la
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madre es el bienestar de su hijo, por encima de su propia salud fisica y bienestar emocional
0 mental.

Si bien, esto difiere en cada cultura, es comun que las creencias sobre la maternidad
influyan en el desempefio de la madre como cuidador. A diferencia del cuidador de
personas mayores, que puede llegar a cuestionarse y dudar de su responsabilidad, las
madres cuidadoras conciben su tarea como un hecho incuestionable que es parte de la
maternidad.

Segun Martinez et al. (2008), el perfil del cuidador primario del nifio con PCI, no
difiere en gran medida de los anteriormente mencionados en este trabajo. Los cuidadores
son principalmente mujeres (93.1 %) casadas (84 %) con educacion media (33 %). En
cierto grado la diferencia, en comparacion con los cuidadores de jovenes y adultos, recae
precisamente en el parentesco que guarda con el receptor de cuidado, siendo las madres
(85.3 %) las que asumen el papel de cuidador. Esto ultimo también repercute en el tiempo
que dedican al cuidado del receptor, extendiéndose a jornadas de entre 12 y 24 horas diarias
en la mayoria de los casos (71 %).

Al igual que los cuidadores primarios de muchas otras patologias, el cuidador de
nifios con PCI cumple con otros roles ademas del de cuidador. En el estudio de Martinez et
al. (2008), la sobrecarga percibida resulto ser de nivel moderado. Los autores atribuyen esto
al nivel de estudios de los participantes, que es superior comparado con el nivel de estudios
promedio en los estudios especializados. Es necesario mencionar que, dado que la
investigacion se realiz6 en un Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton (CRIT),
aproximadamente 80 % de los cuidadores reciben un mayor acompafiamiento e

informacion sobre la PCI y los cuidados que requiere. Sumado a esto, la percepcion de mas

33



de 50 % de los cuidadores es positiva en cuanto al apoyo social recibido. Estas diferencias
podrian estar influyendo en la percepcion de sobrecarga percibida.

Durango-Guevara et al. (2012), por otra parte, realizaron un estudio donde
compararon el nivel de sobrecarga del cuidador con el grado de severidad presente en sus
receptores de cuidado con PCI. Los autores discuten que el parentesco, el nivel
socioeconémico, el nivel educativo son factores que influyen en la sobrecarga de los
cuidadores. Del mismo modo, encontraron que, a mayor severidad de la PCI, mayor fue la
percepcion de sobrecarga. Este hecho suele estar relacionado con el aumento de los niveles
de estrés, asi como, en la percepcion de baja autoeficacia general del cuidador.

Al igual que en los estudios descritos en la seccion anterior, tanto Martinez et al.
(2008), como Durango-Guevara et al., (2012) entre otros (Garcia-Cardoza et al., 2017),
evidencian la necesidad de medidas terapéuticas y el establecimiento de programas
preventivos que faciliten la adquisicion, o bien, el fortalecimiento de estrategias de
autocuidado en los cuidadores primarios. Esto sugiere que una intervencion dirigida a la
identificacion y planeacion de los problemas cotidianos a los que se enfrenta el cuidador;
con el fin de disminuir sus niveles de estrés, su percepcion de la sobrecarga y, por lo tanto,

de la sobrecarga misma.
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Capitulo 3. Terapia Cognitivo Conductual
3.1 Antecedentes

De manera estricta, es posible remontar los origenes de la modificacion de la
conducta y, por lo tanto, de la Terapia Conductual (TC) a épocas remotas. En la antigua
Roma, Plinio “El viejo” hizo uso del condicionamiento aversivo. Plinio se sirvi6 de arafas
muertas en los vasos de bebida como tratamiento para el alcoholismo. Hacia el siglo XVIII,
se encuentra Jean Itard y su intento de civilizacion de Victor, un “nifio salvaje” también
conocido como L'Enfant sauvage de I'Aveyron, mediante técnicas que hoy conocemos
como reforzamiento positivo y modelamiento. Hacia el siglo X1X, podemos encontrar a
Alexander Maconchi, un guardia penitenciario, que usé lo que actualmente llamamos
economia de fichas como medio para mantener el orden entre los reclusos del Royal British
Penal (Diaz et al., 2016).

Por supuesto, estos casos son solo ejemplos de que la modificacién conductual se ha
aplicado de manera intuitiva desde la historia temprana de la humanidad. Aun cuando la
propia historia temprana de la TC hace practicamente imposible establecer un origen Unico,
estos conocimientos intuitivos pudieron formalizarse y sistematizarse hacia mediados del
siglo XX con el favorecimiento del método experimental propio de las ciencias duras. A
continuacion, se ofrece una breve revision de aquellas areas sobre las que se fundamento la
TC.

3.2 Primera generacion: del estudio de la mente al estudio experimental de la
conducta

Las explicaciones al funcionamiento de la mente han sido variadas y por supuesto,

han dependido del contexto de los pensadores que las ofrecieron. Algunos autores
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(Carroscoza, 2020; Franks, 1991) consideran que el punto de partida fue el momento en el
que se descartaron las explicaciones internas y especulaciones filoséficas brindadas por el
método introspectivo, en favor de la aplicacion del método cientifico. Segun Carrascoza
(2020), este cambio de paradigma se dio gracias a los avances de la fisiologia experimental.
Fisiologos como Ernst H. Weber y Gustav T. Fechner estudiaron la relacion entre la
estimulacién externa y la reaccion que esta producia. Pronto, estos estudios se extendieron
a distintos procesos sensoriales, dejando a la psicologia un lugar dentro de la fisiologia.

A continuacion, se describen brevemente las aportaciones de distintos autores que
se vieron beneficiados tanto por la experimentacion animal como por el método
experimental y cuyos hallazgos resultaron en contribuciones importantes para la
fundamentacion teorica y metodoldgica de la TC.

Ivan Sechenov es considerado el fundador de la psicologia objetiva rusa. Sugirié
que los reflejos eran el lazo entre la fisiologia y la psicologia. Explicando la conducta
voluntaria e involuntaria a traves de los reflejos producidos por la estimulacion ambiental,
conllevando, a su vez, un proceso de aprendizaje (Bachler, 2017). Las aportaciones de
Sechenov influyeron de manera significativa en sus alumnos mas recordados: Vladimir
Bechterev e Ivan Petrovich Pavlov.

Bechterev fue el principal representante de la reflexologia. Extendié el trabajo de
Sechenov estableciendo una relacién no solo entre la respuesta y el estimulo que la produce
sino dentro de una cadena compuesta por estimulo-organismo-respuesta. Ademas, sugirié
que la respuesta se verda influenciada no solo por el ambiente sino por el contexto extenso
como la situacion especifica y la época en la que se encuentre el organismo, estableciendo
el concepto de situacion ambiental posteriormente adoptado por el conductismo (Zumalabe,

2003).
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Ivan P. Pavlov guiado por su interés en la actividad cerebral, se baso en los eventos
ambientales para explicar los eventos psicoldgicos. Partiendo de lo fisiologico, llego al
planteamiento del condicionamiento clésico. Esto es, la presentacion de un estimulo que en
principio no tiene control sobre la respuesta del organismo (estimulo neutro), junto a un
estimulo (estimulo condicionado) que si evoca una respuesta desemboca, eventualmente, en
la adquisicion por parte del primero, de la capacidad evocadora del estimulo condicionado.
Pavlov también estudié de manera sistematica distintos procesos como la extincion, la
generalizacion, los reflejos condicionados y la discriminacion (Carrascoza, 2020).

E. Thorndike, obvio el estudio de los reflejos y se interesé por la adquisicion de
respuestas hasta ese momento inexistentes en el repertorio conductual del organismo.
Establecio la existencia de una relacion entre conducta antecedente y consecuente. Observo
que la conducta seguida por algun estimulo satisfactorio tiende a ocurrir con mayor
frecuencia en ese contexto; mientras que, si la respuesta era seguida de algin estimulo
insatisfactorio, la probabilidad de ocurrencia de la respuesta disminuia (a lo que llamo la
ley del efecto). Concluyo que la conducta esta motivada por las consecuencias de la misma
(Lopez, 2021).

J. B. Watson rechazo el método introspeccionista y, por lo tanto, las explicaciones
que no fueran observadas desde el exterior y fijé como su objeto de estudio la conducta
manifiesta. Obvid las condiciones del organismo dentro de su relacion estimulo-respuesta
(estimulos ambientales que producen la ocurrencia de conducta), siendo que solo importan
las condiciones del estimulo. Afirmo que la conducta ocurria independientemente del
individuo; de modo tal que, en funcion de la respuesta, era posible conocer el estimulo que
le habia dado lugar. Watson dejé de lado las explicaciones enfocadas en las estructuras

neurofisiologicas, destaco las limitaciones del método introspeccionista, para encontrar las
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regularidades de la conducta, y establecid la experimentacion como método de
investigacion objetivo y reproducible (Lopez, 2021).

Aun cuando seria poco fructifero establecer un fundador especifico de la TC,
Watson es sin duda uno de los exponentes mas relevantes. En su trabajo Conditioned
Emotional Reactions (1920), mejor conocido como el caso del pequefio Albert, en
colaboracién con Rosalie Rayner, demostr6 empiricamente que la conducta emocional (en
este caso, el miedo) puede ser aprendida y condicionada. A pesar de lo controversial del
estudio, dichos hallazgos despertaron el interés de los autores en procedimientos
terapéuticos basados en los mismos principios (Diaz et al., 2017). Como ejemplo, podemos
tomar el estudio realizado por otra alumna de Watson, Mary Cover Jones, quien plasmo las
bases de lo que hoy llamamos desensibilizacion sistematica en su estudio A Laboratory
Study of Fear: The Case of Peter (1924). La autora ide0 distintas preparaciones con el fin
de usar los mismos principios utilizados en el caso del pequefio Albert para disminuir la
fobia de un nifio, que al igual que Albert, tenia fobia a los conejos, los abrigos, las ratas y el
algodon. El éxito de su experimento fue notable y la llevo a ser conocida eventualmente
como la madre de la terapia de la conducta.

El conductismo de Watson es la base sobre la que se cimentd el nuevo conductismo.
Diversos autores utilizaron sus hallazgos y desarrollaron distintos principios que pretenden
explicar la conducta. Dichos principios sirvieron para el desarrollo de técnicas usadas en la
TC. Fue de este modo como surgié el llamado neoconductismo con exponentes que
propusieron diversas teorias sobre el aprendizaje. Entre estos tedricos destacan: Edwin R.
Guthrie que, con el principio de contiguiidad entre estimulo y respuesta, propuso una
manera de aprender y desaprender habitos y conductas desadaptativas o la presentacion de

estimulos para generar la respuesta incompatible; Clark L. Hull que, mediante la teoria de
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reduccion del impulso, dedujo que el habito es un producto de la relacién entre la respuesta
y el impulso contribuyendo notablemente a la construccion de una teoria hipotético
deductiva de la conducta; y Joseph Wolpe, quien fuertemente influenciado por el trabajo de
Hull, desarrolld distintas técnicas basadas en la inhibicién reciproca para el tratamiento de
fobias y ansiedad (Diaz et al., 2017).

Los trabajos presentados arriba tienen en comuin el interés de mover la psicologia
hacia el campo de las ciencias naturales a través de sus métodos y enfocar su objeto de
estudio hacia lo observable. Sin embargo, ain falta mencionar al que es, junto a Watson, el
autor mas influyente del estudio de la conducta: B. F. Skinner.

Skinner se vio influenciado fuertemente en el trabajo de Thorndike e intento
encontrar la relacion entre su paradigma y el de Pavlov. De este modo, lleg6 a la conclusién
de que existe una diferenciacion entre dos tipos de condicionamiento: el respondiente y el
operante. A diferencia de Thorndike, Skinner rechazé la ocurrencia de la conducta de forma
refleja o por algun antecedente, adoptando el paradigma de la ocurrencia, mantenimiento y
modificacion de la conducta debido a sus consecuencias (Pellon, 2013).

Ademas de establecer los principios basicos del condicionamiento operante
(reforzamiento, castigo, extincion, discriminacion y generalizacién), aportd un método
centrado en establecer la relacion entre la conducta y los estimulos ambientales. Sus
aportaciones quedaron plasmadas en Science and Human Behavior (1953) donde desarrolla
las aplicaciones clinicas del condicionamiento operante (Carrascoza, 2020).

Como se ha expuesto hasta este punto, el surgimiento de la TC fue un proceso
gradual que se gesto desde el cambio en la concepcidn del objeto de estudio de la
psicologia y la necesidad de un nuevo método para investigarlo. Si bien, seria imposible

establecer un momento exacto, Franks (1991) sugiere que el término Terapia de la
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Conducta fue propuesto por varios grupos de investigadores de manera parcialmente
simultanea. En 1953 por Lindsley, Solomon y Skinner; en 1958 por Arnold A. Lazarusy en
1959 Hans J. Eynseck de manera escrita, aunque antes de esa época, ya realizaba
aplicaciones précticas de los principios de la TC. Segun Diaz et al. (2017), el trabajo de
Eynseck resulto de gran relevancia para la construccion conceptual y aplicada de la TC por
su rechazo a las psicoterapias tradicionales, fundamentado en el rigor metodoldgico. Aun
cuando cada autor tenia una concepcion distinta del término, sin duda, todos tenian en
comun los principios y procedimientos del condicionamiento.

Franks (1991) también expone que fue hacia finales de los afios sesenta que el
conjunto de estudios y paradigmas aportados por los teoricos del aprendizaje y los analistas

conductuales fueron lo suficientemente fuertes para sostener la estructura del TC.

3.3 Segunda generacion: el cambio hacia las Terapias Cognitivo Conductuales

De manera similar a lo ocurrido con la TC, no existe una sola terapia cognitivo-
conductual (TCC), sino un conjunto de préacticas o técnicas terapéuticas englobadas bajo
ese nombre. A diferencia de la TC, donde la conducta esta regida por sus consecuencias, en
el enfoque de la TCC, el factor cognitivo es imprescindible en la ejecucion y, por lo tanto,
en la modificacion de la conducta. Esta diferenciacion entre ambos modelos ha sido
cuestion de debate, practicamente desde el surgimiento de las terapias cognitivas.

Durante la década del sesenta del siglo pasado, surgieron algunas opciones
alternativas al modelo predominante estimulo-respuesta del conductismo. En primera
estancia, el factor cognitivo fue considerado como conducta encubierta dentro de las teorias
del aprendizaje. Esto dio lugar a diversas técnicas que consideran el condicionamiento de

dichas conductas. Diaz et al., (2017) mencionan la detencion de pensamiento, las terapias
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de resolucidén de problemas, entrenamiento en autoinstrucciones y el manejo de situaciones,
entre otras. Dichas técnicas desarrolladas con el fin de entrenar habilidades que controlen la
conducta encubierta bajo las mismas leyes de la conducta manifiesta.

Autores como A. Lazarus (Diaz et al., 2017), ya sugerian que los terapeutas
conductuales requerian extender su campo de interés a otras areas de la psicologia. Bas
(1981) destaca como factor clave para el desarrollo de las terapias cognitivas. Segun Diaz
et al. (2017), se pueden considerar 4 elementos para que los clinicos se decantaran por esta
opcidn o bien, por integrar el factor cognitivo a su practica:

1. El aprendizaje humano no es automatico, por lo que los factores como las
atribuciones, la atencion o las expectativas, son mediadores necesarios para el
aprendizaje. Dichos procesos, no pueden ser estudiados mediante los modelos
del condicionamiento.

2. Los resultados insatisfactorios de la TC en el tratamiento de trastornos como la
depresion. Dichos resultados son atribuidos principalmente a la construccion
terapéutica del trastorno. Mientras que la intervencion para la ansiedad, por
mencionar un ejemplo, se construyo6 desde la experimentacion en ambiente
controlado y paso a la practica; en el caso de la depresion, la técnica se
construyd en sentido inverso, de la practica al laboratorio. En este sentido, el
enfoque de la TC resultd insatisfactorio y comenzo a ser sefialado como
determinista y reduccionista.

3. La influencia del modelo del procesamiento de la informacion para la
explicacion de los procesos internos responsables de las conductas

desadaptativas.
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Estos factores derivaron en lo que los propios cognitivistas llamaron la revolucion
cognitiva, en la basqueda de otras fuentes explicativas, alternas al modelo conductista, y en
un distanciamiento de la investigacion bésica. Los cognitivistas empujaron la premisa de
que son las percepciones distorsionadas y no el aprendizaje, el principal interés (Bachler,
2017).

Por otro lado, autores como Dahab (2015), consideran que la revolucion cognitiva
es un paso mas en el desarrollo de las terapias basadas en el avance cientifico de la
disciplina, mas que un cambio de paradigma en el estudio e intervencion clinica. Con el fin
de clarificar el progreso de la TCC, en esta seccion se explican brevemente algunos de los
avances y exponentes determinantes para su concepcion como modelo en la psicologia
clinica. Aun asi, las propuestas cognitivas, avanzaron rapidamente en la préactica clinica
desde su surgimiento.

Una de las mayores influencias es la teoria cognitiva social de Albert Bandura.
Segun la cual, existe una relacion entre la conducta observada, los procesos internos
(atencion, retencién, produccion y motivacion) como intermediarios y finalmente la
ejecucidn. Otra gran aportacion de Bandura fue el constructo autoeficacia como
determinante en la eleccidn de actividades esfuerzo y persistencia en la ejecucién
conductual. En el &mbito terapéutico, se le atribuyen las técnicas de aprendizaje vicario, el
entrenamiento asertivo y en habilidades sociales (Franks, 1991).

Albert Ellis con la Terapia Racional Emotiva (TRE), a la que posteriormente se le
uniria el factor conductual (TREC) propone, por medio de un modelo A-B-C, que un
evento en el ambiente del individuo (A) es procesado a través de una cognicion
distorsionada (B) y se manifiesta como como una respuesta displacentera (C). EI modelo de

la TREC plantea que el individuo analice la situacion y recurra al autocuestinamiento de B.
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El papel del terapeuta es ayudar a reconocer y cambiar aquellos pensamientos irracionales,
mediante diversas técnicas, para producir patrones mas adaptativos de respuestas (Bas,
1981; Ndfiez et al., 2005).

De manera similar, la Terapia Cognitiva de Aaron T. Beck se basa en que el
malestar es causado por los pensamientos disfuncionales, resultado de esquemas formados
gracias a como el individuo interactda con la realidad. Dichos esquemas llevan a las
distorsiones cognitivas manifiestas en pensamientos automaticos que inducen a alteraciones
comportamentales. Su interes se centra en brindar ayuda al individuo para contrastar con
evidencia confirmatoria o no confirmatoria, sus esquemas cognitivos (Bas, 1981).

Las similitudes entre la terapia cognitiva de Beck y la TREC de Ellis resultan
obvias. Incluso con sus diferencias en cuanto a la concepcion de su objeto de estudio,
ambos autores usaron técnicas similares. Ambas teorias parten de que las cogniciones o el
trasfondo de estas, repercuten en la conducta. Emplean técnicas cognitivas combinadas con
técnicas conductuales, estan enfocadas en la modificacion del pensamiento disfuncional y
tienen como planteamiento principal que son las cogniciones y no el ambiente, las
determinantes de la conducta.

Como se expone al inicio de esta seccidn, no es posible hablar de una unica TCC,
dificultando a su vez, su definicion. Sin embargo, si es posible identificar sus caracteristicas
principales:

1. Sus bases se remiten a las teorias del aprendizaje.

2. Sus técnicas y procedimientos tienen bases cientificas o en la experimentacion.

3. Su tratamiento esta dirigido al cabio en la conducta (tanto manifiesta como

encubierta).
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4. Su método esta sujeto a un enfoque empirico durante todo el proceso. Desde la
evaluacion hasta la valoracion de los resultados.

Sumado a esto, es posible decir que las TCC comparten tres fundamentos (Dozois y
Dobson, 2010):

1. Laactividad cognitiva afecta la conducta.

2. Laactividad cognitiva puede ser monitoreada y alterada.

3. El cambio conductual deseado puede ser afectado a través del cambio cognitivo.
Tomando en cuenta estas consideraciones, el panorama de la TCC comenzé a tomar un

enfoque menos conductual y mas cognitivo-conductual.

3.4 La tercera generacion: el modelo contextual

Segun Pérez (2006), las terapias de tercera generacion (TTG) surgieron alrededor de
la decada de 1990. Al igual que sus antecesoras, las TTG se basan en el empirismo y en los
principios del aprendizaje. Pretenden la construccién o reformulacion de los repertorios
comportamentales del individuo, con el objetivo de volverlos mas amplios, efectivos y
flexibles. Su caracteristica principal es el abandono del modelo médico, ligado a la premisa
que apoya la existencia de un déficit, en favor del anélisis de las relaciones del contexto
historico y el contexto actual del individuo con su malestar psicoldgico. En otras palabras,
se busca aquellas variables externas que influyen en la conducta y modulan su ocurrencia.

Las también llamadas terapias contextuales, dejan de lado la lucha contra el
malestar y el sintoma, buscando la aceptacion de los mismos. De esta manera, los recursos
que se enfocaban en la evitacion de los sintomas pueden ser redirigidos a alcanzar objetivos
valiosos, logrando asi, la reorientacion del individuo hacia el problema (Villalobos et al.,

2017).
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A continuacion, se revisaran brevemente las principales exponentes de la tercera
generacion de TCC.

3.4.1 Terapia dialectico conductual

La terapia dialéctico conductual (TDC) surge como una alternativa dirigida a los
individuos con trastorno limite de la personalidad, entendiendo dicho trastorno como una
alteracion, predominantemente bioldgica, en las habilidades de regulacién emocional. Esta
terapia se basa en el principio dialéctico existente entre el cambio y la aceptacion.
Centrandose especificamente en la aceptacion y validacion del individuo hacia si mismo y
su contexto, a través del cambio comprometido para aliviar el sufrimiento. Para esto, la
TDC se sirve del uso de técnicas cognitivo-conductuales como entrenamiento para la
adquisicion de habilidades, modificacion cognitiva, la solucion de problemas, entre otras
(Villalobos et al., 2017).

Segun Alvarez (2019), el proceso de esta terapia se compone de una fase de
tratamiento individual, seguida por una intervencion grupal, a la cual, se agrega finalmente

el seguimiento telefonico por parte del terapeuta.

3.4.2 Terapia de activacion conductual

La Activacion Conductual (AC) es un tratamiento breve que surge como una
alternativa para el tratamiento de la depresion, bajo el supuesto de que dicho estado
psicoldgico es resultado de la disminucion de reforzamientos positivos para el individuo,
generando a su vez, un estado de pasividad debido a la disminucion en la ocurrencia de
conductas adaptativas o funcionales. El objetivo principal de este modelo es el fomentar en
el individuo, la busqueda de gratificacién dentro de su contexto, contraponiéndose a la

evitacion de conductas placenteras (Alvarez, 2019).
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Pérez (2007) destaca que, mas alla de simplemente aumentar las actividades
agradables, la AC propone actividades relevantes para las necesidades y valores de la
persona. Esto a pesar de que el individuo tenga cogniciones negativas, exponiendo al
mismo a las posibles consecuencias positivas de su conducta.

3.4.4 Psicoterapia analitico funcional

La psicoterapia analitico funcional (FAP por sus siglas en inglés) se sirve de la
relacion entre el terapeuta y el paciente, asi como de los principios del aprendizaje
establecidos por B. F. Skinner, para producir el cambio conductual a través del
reforzamiento positivo. Las oportunidades para establecer estas contingencias se
aprovechan de la sesion terapéutica en un primer momento. Posteriormente, se entrena al
paciente a identificar, provocar y reforzar las conductas deseadas en contextos distintos. A
estas conductas se les conoce como conductas clinicamente relevantes (Kohlenberg et al.,
2004).

Segun Pérez (2019), esta terapia da un peso mayor al terapeuta, debido a que este es
un agente de cambio necesario para la percepcion del paciente en cuanto a los cambios que

afronta y su impacto.

3.4.5 Terapia de aceptacion y compromiso

La terapia de aceptacion y compromiso (ACT por sus siglas en inglés), se estructura
en torno a los conceptos de evitacion experiencial y los valores personales. Parte de la
premisa que el malestar psicoldgico es parte circunstancial y normal de la vida, por lo que
la evitacion puede resultar nociva para el individuo. En este sentido, el problema es la
forma en la que el individuo reacciona ante sus pensamientos y sentimientos negativos

(Villalobos et al., 2017).
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La ACT se sirve del anéalisis funcional de la conducta para promover el cambio
conductual dentro del contexto en el que se encuentra el individuo. Una de sus
caracteristicas es que no busca el cambio de patrones cognitivos o la disminucion del
malestar, sino que sobrellevarlo, dirigiendo al individuo hacia sus metas (Alvarez, 2019).

Los procesos que se abordan durante la ACT son: desesperanza creativa, referente a
guiar al individuo a la conciencia de lo infructuoso de sus intentos de solucién de
problemas; orientacion hacia valores, donde se toma a los valores como la direccion
conductual que clarifica el camino mas efectivo para acercar al individuo a sus metas;
abordar que el control es el problema, enfocado a demostrar al paciente que sus intentos de
controlar el malestar resultan en el agravamiento del mismo; aceptacion, consiste en la
exposicion a los estimulos que provocan el malestar, buscando la aceptacion del individuo
hace estos; defusion cognitiva, referente al proceso de percibir los pensamientos,
emociones y recuerdos como tales, aumentando la probabilidad de aceptacion; el yo como
contexto, pretende la construccién de la identidad del individuo diferenciandolo del
malestar; por ultimo, la accion comprometida, donde el paciente se compromete con su
cambio conductual a través de las conclusiones y decisiones que llegan con el final de su
proceso terapéutico (Villalobos et al., 2017).

A manera de resumen, la modificacion conductual se ha observado a lo largo de la
historia, incluso antes de ser nombrada formalmente como tal. La terapia de la conducta se
basa en los principios del conductismo. Surge como respuesta a los modelos
introspeccionistas y hace énfasis en el método y validacion empiricos de sus tratamientos.

La evolucion TCC puede ser entendida en términos de generaciones, la primera

refiere a la aplicacién de los principios del aprendizaje. La segunda, por otro lado, integra
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las variables cognitivas. Por ultimo, la tercera generacion da relevancia al contexto en el
que ocurre la conducta.

A pesar de ser relativamente reciente, el surgimiento de la TCC marc6 un antes y un
después para el tratamiento de las afecciones psicoldgicas. Esto, principalmente porque la
adopcion del método experimental permitio una nueva forma para acercarse a la
problematica y a su vez, al tratamiento eficaz. En el siguiente capitulo, se revisara la

influencia y los avances resultantes de integrar la evidencia cientifica a la practica clinica.
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Capitulo 4. La Préctica Basada en Evidencia

Dentro del campo de la medicina, existe un modelo teérico conocido como
Medicina Basada en Evidencia (MBE), que se caracteriza por “el uso consciente, explicito
y juicioso de la mejor evidencia cientifica parta tomar decisiones sobre los pacientes”
(Evidence-Based Medicine Working Group, 1992). Segln Vega de Céniga et al. (2009), la
expresion MBE fue utilizada en referencia al cambio de paradigma dentro de la medicina y
surge con el fin de desechar el enfoque tradicional por uno que se base en la comprensién
de la evidencia cientifica. Esto con el fin de aumentar la efectividad de la préactica, la
docencia y la organizacion de servicios sanitarios.

Como se reviso en el capitulo anterior, el uso de un método basado en la
experimentacion es relativamente nuevo dentro de la psicologia, resultando en un avance
sustancial para el tratamiento de las afecciones psicologicas. Una de las areas mas
beneficiadas es la psicologia clinica y de la salud que, tomando como referencia el modelo
de la MBE, ha adoptado ciertos criterios con el objetivo de integrar y utilizar la evidencia
cientifica para mejorar la atencion psicoldgica.

Al igual que en el campo de la medicina, este proceso se dio de manera gradual.
Brevemente, Moriana y Martinez (2011) sugieren que el primer intento de adopcién de la
Préctica Basada en Evidencia (PBE) se remonta a finales del siglo X1X con los intentos de
Lightner Witmer por “formar cientificos y psicélogos como profesionales, en métodos y
procedimientos basados en la evidencia”. Posteriormente, segun los autores, con la
incorporacion de las pruebas estadisticas a la psicologia, a principios del siglo XX, se
comenzd un debate con la pregunta ¢qué estrategia terapéutica es mas efectiva? como tema

central. En lo que concierne a la psicologia, la posible respuesta y su evolucion, se revisod
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en el capitulo anterior con la prevalencia del método experimental y la aplicacion de las
teorias formuladas desde el laboratorio.

Sin duda, el modelo de la PBE guarda similitudes importantes y notables con su
contraparte en la medicina. Del mismo modo que la MBE, hace referencia a aquellos
tratamientos, en este caso psicolégicos, que integran: a) los datos obtenidos de la
investigacion basica y aplicada, b) la experiencia del profesional de la salud (mental) para
ofrecer el tratamiento (terapéutico) mas eficaz para trastornos especificos (Moriana y
Martinez, 2011), c) en contexto de las caracteristicas, cultura y preferencias del paciente
(Martinez-Nuriez et al., 2016). Dicha eficacia se prueba siguiendo el método de la
investigacion experimental.

En los ultimos cuarenta afios, los esfuerzos por evaluar la eficacia de los
tratamientos utilizados por la psicologia clinica se han formalizado por medio de la
American Psychological Association (APA) y su apuesta por la formacion de profesionales
en psicologia en enfoques basados en la evidencia. A esta iniciativa, se unieron diversos
organismos dentro y fuera de EE. UU, por ejemplo, la organizacion Cochrane
Collaboration, creada por la universidad de Oxford para la revision y difusién de los
estudios que cumplan con la demostracion empirica de sus trabajos; el National Institute for
Clinical Excellence (NICE) del Reino Unido, cuyo objetivo era garantizar que el Servicio
Nacional de Salud haga uso de tratamientos apoyados por pruebas empiricas y finalmente,
la Divisidn 12 de la APA (Clinical Psychology) que coordina la promocién y difusion de
tratamientos psicoldgicos con base empirica (Hofmann y Hayes, 2018).

Echeburua, Salaberria, de Corral y Polo-L6pez (2010), destacan tres criterios
principales que avalan la eficacia del tratamiento terapéutico: 1) existencia de al menos dos

estudios con disefio experimental entre grupos, 2) la existencia de un manual claro del
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tratamiento y 3) tener una muestra claramente diagnosticada. Los autores también
mencionan que el determinar la eficacia de los tratamientos psicoldgicos resulta relevante
en distintos ambitos, entre los que mencionan: determinar la validez de las psicoterapias,
ofrecer una intervencion psicoterapéutica de mayor calidad, disminuir la practica
supuestamente inadecuada, disminucién de costos y la promocién de terapias validadas
empiricamente.

Dentro de la PBE es posible categorizar tres tipos de eficacia (Echeburua,
Salaberria, de Corral y Polo-Lopez, 2010; Martinez-Nufiez, 2016; Moriana y Martinez,
2011):

1. Tratamiento eficaz y especifico: aquellos que siguen los criterios mencionados

anteriormente. Muestran ser mas efectivos que otros tratamientos o un placebo.

2. Tratamiento eficaz: es Util y efectivo, mejor que la ausencia de tratamiento en, al

menos, dos estudios independientes.

3. Tratamiento probablemente eficaz: ha mostrado resultados positivos, pero no ha

sido replicado.
4.1 Estado actual de la TCC como Terapia Basada en Evidencia

La historia de la TCC desde sus inicios, siguiendo la perspectiva de Duhab (2015)
de la adicion del factor cognitivo como un paso necesario para la TC, ha sido acompafiada
de la investigacion y métodos adecuados para lograr la mayor posibilidad de éxito en
cumplir su objetivo.

Segun Franks (1991), una parte fundamental del clinico formado en la TC es el
conocimiento de que su trabajo clinico proviene de los datos comprobados. Siguiendo este
razonamiento, la intuicidn y la impresién clinica son validas en medida que sirvan para el

desarrollo de una estrategia de investigacion, siendo la parte fundamental los conceptos y el
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método mientras que, las técnicas especificas como la desensibilizacion sistematica, el
reforzamiento, el modelamiento, etcétera, quedan en segunda medida.

Tras la adopcion de la PBE, facilmente surgieron las revisiones de distintos
tratamientos, siendo la TCC la que logra registrar la mayor cantidad de pruebas de su
eficacia para el tratamiento de diversas alteraciones de la salud mental (Géalvez-Lara et al.,
2019; Hofmann y Hayes, 2018). Sin embargo, el ponderar la evidencia sobre el factor
humano, como la intuicion, ha generado distintos debates basados en el temor de que las
intervenciones pensadas desde el laboratorio, resulten ser mecéanicas, inflexibles y poco
creativas al seguir manuales especializados. En respuesta, se han realizado distintos meta-
analisis y revisiones sistematicas que respaldan distintos tratamientos de TCC.

En lo referente a su uso, las TCC son las dominantes en cuanto a investigacion y
practica clinica, resultando en una amplia variedad de tratamientos para diversos trastornos
y en contextos diversos. Una revision realizada por Cuevas, Talallero, Villareal y Ayala
(2017) mostré la efectividad de la TCC sobre otras terapias en problematicas variadas
como: trastorno de ansiedad generalizada, ataques de panico, trastorno obsesivo
compulsivo, trastornos alimenticios y depresion (Hoffman y Hayes, 2018). Del mismo
modo, dicha efectividad se ha visto reflejada en poblaciones variadas tanto en precedencia
sociocultural como edad (Pantalose et al., 2010).

Recapitulando, la PBE es un modelo que ha cobrado cada vez mas fuerza para el
tratamiento eficaz de trastornos de indole psicoldgica. La union de la evidencia empirica,
experiencia profesional y caracteristicas del paciente, han resultado en una proliferacion de
tratamientos especificos que benefician al individuo. No es de sorprenderse que este
enfoque resulte compatible con las TCC, dada la historia del surgimiento de estas Gltimas,

asi como de sus caracteristicas.
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Método
Planteamiento del problema

La pardlisis cerebral infantil es un conjunto de desérdenes del desarrollo motriz y
postural que limitan la actividad del individuo que se acomparian frecuentemente por
alteraciones sensoriales, perceptuales, cognitivas, de comunicacion y conductuales, ademas
de problemas musculoesqueléticos (Rosenbaum et al., 2007).

El diagnostico de PCI repercute inevitable y significativamente en la dinamica
familiar. Esto se refleja de manera més clara y especifica en la persona que asume la tarea
de hacerse cargo de las necesidades del nifio, es decir, el cuidador primario. El nivel de
asistencia requerido por el nifio repercute social, fisica y psicologicamente en la vida de su
cuidador, resultando en un problema psicoldgico: la sobrecarga del cuidador. Este estado
psicoldgico se caracteriza por la presencia de altos niveles de estrés, desmotivacion
emocional, desmotivacidn cognitiva, sentimiento de baja realizacién personal, agotamiento
fisico y psicoldgico y una carencia de estrategias apropiadas de afrontamiento (Estrada,
2016).

Dentro de la PCI, la sobrecarga del cuidador afecta en su mayoria a mujeres
casadas, principalmente las madres de los nifios. El nivel de sobrecarga suele variar en
funcion de la severidad de la PCI.

Entre las intervenciones mas utilizadas para lidiar con los sintomas de la sobrecarga
del cuidador primario en otras patologias, se encuentran la terapia psicodinamica breve y
principalmente, distintos modelos de intervencion basados en la TCC, tales como: terapia
de resolucion de problemas y terapia de aceptacién y compromiso. Las TCC se enfocan
principalmente en la modificacion de pensamientos disfuncionales y parten de que la

actividad cognitiva es modificable y afecta la conducta manifiesta.
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El modelo de la psicologia basada en evidencia sugiere que los datos obtenidos de la
investigacion basica y aplicada, sumada a la experiencia del profesional, son el medio para
ofrecer el tratamiento (terapéutico) mas eficaz para trastornos especificos.

Es innegable la predominancia de las TCC para el tratamiento de la sobrecarga del
cuidador. Hasta el momento se ha revisado la evidencia que ha aportado la TCC en
diferentes contextos, a saber: adultos mayores (Garcia-Cardoza et al., 2017), demencia
(Losada et al., 2015), pacientes oncolégicos (Rangel-Dominguez et al., 2013), nifios con
enfermedades crénicas (Santos y Ortega, 2020), adultos con o sobrevivientes de cancer
(O’Toole, Zachariae, Renna, Mennin, y Applebaum, 2016) y autismo (Ruiz-Robledillo y
Moya-Albiol, 2015).

Sin embargo, antes de proponer llevar a cabo un tratamiento basado en este modelo
teorico para disminuir la sobrecarga de los cuidadores primarios de nifios con paralisis
cerebral, es de suma importancia averiguar, de forma sistematizada, si el modelo de las
TCC es la mejor opcidn para este proposito. Esto, mediante el analisis detallado de la
literatura de investigacion tomando en cuenta todos los estudios psicoldgicos que se hayan
realizado para esta encomienda.

Por consiguiente, el propdsito de esta investigacion es ofrecer una propuesta de
intervencion psicoldgica, formulada con base en aquellos tratamientos que han mostrado
evidencia cientifica, a favor de la disminucién de la sobrecarga del cuidador primario de
nifios con paralisis cerebral.

Obijetivo general
Proponer una intervencion psicoldgica, basada en evidencia, dirigida a disminuir la

sobrecarga del cuidador primario de nifios con paralisis cerebral.
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Revision de la literatura
Obijetivo especifico 1

Realizar una revision de literatura de investigacion que permita comparar la TCC
con otras intervenciones psicoldgicas, en términos de su eficacia para disminuir la
sobrecarga del cuidador primario de nifios con parélisis cerebral.
Estrategia para la revision de literatura
Pregunta PICO

El formato PICO (nombrado asi por las iniciales de sus componentes en inglés) es
una herramienta especializada para la formulacion de preguntas de investigacion, con
frecuencia propuestas dentro de intervenciones clinicas. Landa-Ramirez y Arredondo-
Pantaledn (2014) sugieren que el uso de esta estrategia tiene como fin aumentar la calidad
de los resultados, mediante de la especificidad y claridad conceptual de los problemas
clinicos a estudiar.

En la Tabla 1 se muestran, mediante el formato PICO (columna izquierda), los

factores a considerar para realizar una revision de la literatura consistente con el objetivo de

este trabajo.

Tabla 1.
Formato PICO

Paciente o problema de interés  Cuidador primario de nifios con paralisis cerebral
(Population)

Intervencion a considerar Terapia Cognitivo Conductual

(Intervention)

Intervencion a comparar Cualquier otro tipo de intervencion psicologica
(Comparison)

Resultado clinico a valorar Disminucién en la sobrecarga del cuidador
(Outcome) primario
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Términos clave

La Tabla 2 contiene los términos clave utilizados para identificar la variable de

interés y con los cuales se realiz6 la basqueda de articulos en las distintas bases de datos.

Tabla 2.

Términos clave

Cuidador Primario

Paralisis Cerebral Infantil

Primary caregivers
Caregivers
Parents

Cuidador primario

Cerebral palsy
Child cerebral palsy
Children

Pardlisis cerebral

Cuidador Paralisis cerebral infantil
Padres Nifios
Bases de datos
e PubMed
e Cochrane
e Psychinfo

Estas bases de datos resultaron ser las mas convenientes para realizar la busqueda

debido a una 0 mas de las siguientes razones: albergan estudios de ensayos clinicos

aleatorizados, estan especializadas en el area de la psicologia y es posible limitar la

busqueda a aquellos trabajos que se encuentren en texto completo.

Criterios de inclusion

De acuerdo con la clasificacién propuesta por Echeburia et al. (2010), dichos

articulos podréan ser:
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e Atrticulos empiricos de carécter psicoldgico que evallen la eficacia de un
tratamiento para disminuir la sobrecarga del cuidador primario de nifios con
paralisis cerebral.

e Reuvisiones sistematicas de estudios experimentales con y sin meta-analisis;
ensayos controlados aleatorizados con muestras grandes y pequefias; ensayos
controlados bien disefiados, pero no aleatorizados, estudios de caso controlados.

Criterios de exclusion
e Descripciones de casos Unicos
e Estudios descriptivos, transversales, observacionales
e Tesis, disertaciones, carteles, resumenes o cualquier otra forma de presentacion
diferente a la de un articulo cientifico
e Estudios que estén publicados en idiomas distintos al inglés o espafiol
Procedimiento

Se realizaron todas las combinaciones posibles de términos clave y comandos
booleanos. Las combinaciones se introdujeron en el buscador de cada una de las bases de
datos especificadas anteriormente. La lista de articulos resultantes se filtrg, en primera
instancia, descartando articulos repetidos, conforme al titulo, posteriormente tras la lectura
del resumen y, por ultimo, tras la lectura critica del texto completo.

De la seleccion final de articulos se identificaron aquellos tratamientos que

mostraron mejores resultados en la disminucion de la sobrecarga del cuidador primario de

nifios diagnosticados con paralisis cerebral infantil.
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Resultados de la Revisién
En la Figura 1 se muestra el proceso de depuracion de los articulos resultantes de la
busqueda en las bases de datos. En los recuadros rectos se muestra la cantidad de articulos a
revisar tras cada etapa de depuracion. Mientras que, en los recuadros redondeados se

muestran el nimero de articulos descartados durante las distintas etapas del proceso.

Figura 1

Proceso de depuracion de articilos

Resultado de la
busqueda inicial Articulos repetidos
i
6712 6301
v
Resultado primera Descartados por
depuracion L titulo
211 159
v
Resultado segunda
depuracion L Descartados por
resumen 21
52
v
Resultado tercera Descartados tras
depuracion — lectura completa
31 28
v
Resultado final para
revision
3
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La busqueda inicial dio como resultado 6712 articulos. La depuracién para obtener
los articulos finales consistio en cuatro pasos, siguiendo los criterios establecidos. En el
primero, se descartaron 6501 articulos repetidos en las tres bases de datos consultadas. En
la segunda depuracion, se excluyeron 159 con base en el titulo, 21 articulos mas fueron
descartados tras la lectura del resumen en la tercera depuracién. Por ultimo, 28 fueron
excluidos tras la lectura del texto completo.

Solo tres articulos cumplieron con los criterios para ser analizados en este trabajo
(Tabla 3). Sin embargo, es necesario aclarar que dos de ellos, Brown et al. (2014) y
Whittingham et al. (2015), cumplieron con los criterios de inclusion de forma marginal, no
obstante, se incluyeron en la revision de este trabajo por la relacion teorica existente entre
sus variables dependientes (estrés parental y calidad de vida y ajuste parental,
respectivamente) y la sobrecarga del cuidador primario. Una de las publicaciones hace
referencia a la terapia de solucién de problemas o TSP (Martinez, et al., 2014); mientras
que, las dos restantes refieren a la terapia de aceptacion y compromiso o ACT, sumada a un
programa de entrenamiento en crianza positiva (ECP) (Brown et al., 2014; Whittingham et
al., 2015).

La TSP consistio en tres sesiones y mostro efectividad en la disminucion de la
sobrecarga promedio en el grupo experimental (GE), en comparacién con el grupo control
(GC). Pasando de sobrecarga promedio severa en ambos grupos, previa intervencion, a
sobrecarga leve para el GE y sobrecarga severa en el GC. Las comparaciones pre y post se
realizaron mediante la prueba t de Student con un valor de p<.001. La eficacia de la
intervencion se evalu6 por medio de la prueba de Wilcoxon en cada uno de los grupos,
resultando Unicamente diferencias significativas en el GE con un valor de Z= -6, 281

(Martinez et al., 2014).
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Tabla 3.

Comparacion de los estudios resultantes de la revision literaria

Autores Muestra Intervencion  Sesiones Varlabl_e Deflnlc_lon Medicion Resultados Limitaciones
dependiente  operacional
Martinezet 140 - GE: TSP. 3 sesiones  Sobrecarga Puntaje en: - Entrevista de - GE: Disminucién en No se
al., 2014. cuidadores. - GC: Terapia  TSP. del cuidador. - Escala para sobrecarga del la sobrecarga promedio  considerd el
de medir sobrecarga.  cuidador de Zarit. (Z=-6,281, p<.05). nivel de
enfermedades - GC: No hubo sobrecarga del
respiratorias. diferencias. cuidador.
Brownetal., 59 padres. - GE: 2 sesiones  Estrés Puntajes en: - 30-item Parenting - Resultados no - Efecto de
2014. ACT+ECP. ACT. parental. - Escala de estilos  Scale. significativos de la arrastre.
- GC: 6 sesiones de crianza. - Depression Anxiety  intervencion. - Ausencia de
Tratamiento ECP. - Escala and Stress Scale. - Disminucién de estrés  un grupo de
usual depresion, parental (58 al 61 % comparacién
(llamadas de ansiedad y estrés. del cambio explicado, exclusivo de
seguimiento). p<.05) ACT o0 ECP.
- Disminucién de
crianza disruptiva. (55
a 57% del cambio
explicado, p<.05).
Whittingham 67 padres. - GE 1: ECP. 2 sesiones  Calidad de Puntajes en: - Pediatric Evaluation - Disminucion de estrés - Las
etal., 2015. -GE 2: ACT. viday ajuste - Escala de estilos  of Disability (F=3.53, p<.05) y mediciones
ACT+ECP. 6 sesiones  parental. de crianza. Inventory. depresion (F=3.08, estan basadas
- GC: ECP. - Escala para - Cerebral Palsy p=.05) en padres. en el reporte

Tratamiento
usual
(llamadas de
seguimiento).

medir depresion,
ansiedad y estrés.
- Autorreporte de
manejo
conductual
parental.

Quality of Life Child.
- Cerebral Palsy
Daily Parenting
Tasks Checklist

- No hubo diferencias
en ansiedad ni
confianza parental.

de los padres.
- Muestra
pequefia para
cada grupo.
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La ACT + ECP mostro ser efectiva para la disminucion de estrés, depresion parental
y estilo de crianza permisivo en el estudio de Brown, et al. (2014), en la comparacion pre 'y
post para ambos grupos. Sin embargo, no se observaron resultados significativos para la
intervencion completa. Tampoco se encontraron diferencias en las puntuaciones ansiedad
parental entre el GE y el GC.

En el caso de Whittingham et al. (2015) se observé una disminucion en el
estrés (F=3.53, p<.05) y depresién parental (F=3.08, p=.05) para los grupos experimentales
en comparacion con el GC. Mientras que, no se encontraron diferencias en las puntuaciones
de ansiedad y confianza parental. No hubo resultados significativos para el resto del
analisis.

Aun cuando la combinacion de ACT+ECP resulté eficaz para disminuir el estrés
parental, los resultados de los estudios de Brown et al. (2014) y Wittingham et al. (2015)
deben ser tomados con precaucion debido a dos razones principales: 1) los autores reportan
un posible efecto de acarreo en sus intervenciones y 2) la variable dependiente modulada en
sus trabajos; esto es, estrés parental en el primer caso y calidad de vida y ajuste parental en
el segundo, son diferentes a la variable de interés para el presente, sobrecarga del cuidador
primario. A pesar de esto, si se encontrd un efecto de la intervencion de ACT+ECP ya que
en ambos estudios se observo una relacion entre la adquisicion de estrategias de crianza
positiva y la disminucion de estrés parental.

Considerando los resultados obtenidos de la revision literaria y que el estrés
excesivo y sostenido es el factor principal de la sobrecarga del cuidador, se considera en

este trabajo que la mejor opcidn de intervencion es la TSP.
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Terapia en Solucion de Problemas

Se denomina solucién de problemas al proceso autodirigido mediante el cual el
individuo trata de identificar, descubrir y desarrollar soluciones adaptativas de
enfrentamiento a los problemas (Nezu et al., 2013). La TSP es una intervencién breve que
se ubica dentro del marco de las TCC. Pretende mejorar la capacidad de los individuos para
enfrentarse a estresores mayores (p. €j., acontecimientos traumaticos) y menores (p. €j.
problemas cotidianos frecuentes), ensefidandoles a funcionar de manera méas adaptativa. Esto
mediante la alteracion de la naturaleza del problema (p. €j., superacion de obstaculos hacia
una meta), el cambio de sus reacciones angustiantes al problema (p. €j., aceptacion de que
un problema no se puede cambiar), o0 ambos (D’Zurilla y Nezu, 2010). Ruiz et al. (2017)
explican que la TSP es un proceso de aprendizaje y una estrategia general de afrontamiento.
Segun Garcia-Campayo et al. (1999), los criterios para que pueda ser empleada son:

a) El paciente y el terapeuta deben especificar el problema en conjunto

b) Establecimiento de metas realistas con respecto a los cambios deseados

c) Ausencia de patologia psiquiatrica severa, dado que se requiere colaboracion

activa del paciente

d) Acuerdo inicial sobre objetivos, duracién y naturaleza de la técnica

A su vez, en el modelo revisado de solucién de problemas (basado en la
investigacion y revision del modelo de TSP) se encuentran dos variables generales, a) la
orientacion hacia el problema y b) el estilo de solucién de problemas, que contribuyen a la
solucion eficaz del problema (Nezu y Nezu, 1991; Nezu et al., 2013).
Orientacion hacia el problema

Refiere a las reacciones cognitivas, afectivas y conductuales inmediatas del

individuo al enfrentarse al problema por primera vez. Incluyen creencias, suposiciones,
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valoraciones y expectativas generales sobre los problemas y la capacidad para
solucionarlos. En funcion de la historia de desarrollo y de reforzamiento del individuo, la
orientacion puede ser positiva 0 negativa y producir motivacion o evitacion hacia el
abordaje del problema.
De acuerdo con Nezu et al. (2013), un individuo con orientacion positiva tendera a:
e Considerar los problemas como retos.
e Mostrar una actitud optimista hacia la solucion del problema.
e Percibirse como capaz de enfrentarse a los problemas.
e Considerar sus percepciones y emociones negativas como parte del proceso
de solucion de problemas.
Mientras que, un individuo con orientacion negativa tiende a:
e Percibir los problemas como amenazas irresolubles.
e Percibirse como incapaz para enfrentarse exitosamente a sus problemas.
e Experimentar frustracién o molestia cuando se ve enfrentandose a los
problemas o a otras emociones negativas.
Estilo de solucion de problemas
Refiere a las actividades cognitivas y conductuales a las que el individuo recurre al
tratar de resolver o enfrentarse a situaciones estresantes. Nezu et al. (2013) sugieren tres
estilos de solucion diferentes: 1) estilo evitativo (se observa la postergacion, pasividad,
inaccion, dependencia de los demas y evitacion de los problemas), 2) estilo
impulsivo/descuidado (caracterizado por intentos apresurados, incompletos y limitados de

solucion, sin considerar alternativas ni consecuencias) y 3) estilo racional/planificado.
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Tanto el estilo evitativo como el estilo impulsivo/descuidado resultan ineficaces en
la solucion de problemas y, de hecho, podrian contribuir al empeoramiento; siendo el estilo
racional/planificado el mas adaptativo debido a la aplicacion sistematica de las siguientes
habilidades concretas:

a) Definicion y formulacion del problema

Consiste en la comprension del problema y su naturaleza, méas alla de la valoracion

inicial. Tras este paso, el individuo es capaz de evaluar el problema de forma mas

precisa.

b) Generacion de alternativas

Tiene como objetivo establecer tantas soluciones como sea posible, aumentando la

posibilidad de que la solucion preferida por el individuo se encuentre entre ellas.

c) Toma de decisiones

Evalua y compara las soluciones del punto anterior, con el fin de que sea llevada a

cabo en el problema presente.

d) Implementacion de la solucion y verificacion

También llamado ejecucion de afrontamiento. Su proposito es evaluar el resultado y

eficacia de la solucion elegida.

En resumen, el objetivo de la TSP es promover la orientacidn positiva y el estilo de
solucion racional/planificado, asi como disminuir la orientacién negativa, y los estilos
evitativo e impulsivo/descuidado de solucion de problemas.

Estrategias terapéuticas especificas
e Psicoeducacion: consistira en detallar informacion relevante y responder

preguntas acerca del origen y evolucion de una enfermedad o problematica.
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En este caso, el terapeuta brindara dicha informacion al cuidador sobre la
PCI.

Analogias y metéforas: en conjunto con la psicoeducacion, el terapeuta
utilizard ejemplos con conceptos propios del rol del cuidador o bien,
sustituyéndolos para lograr que la informacion brindada sea interiorizada por
el mismo.

Role-playing: consistiré en la representacion o simulacion de situaciones a
las que se enfrente el cuidador, como medio facilitador de la expresion
emocional.

Coaching: el terapeuta intentara proporcionar al cuidador de forma explicita
informacion que le ayude a tener una respuesta apropiada.

Modelado: permitira que el cuidador aprenda las herramientas a través de la
observacion. A diferencia del role-playing, el cuidador no sera participe.
Ensayo y practica: se tratara de la representacion de conductas o modos de
respuesta apropiados de afrontar las situaciones a las que el cuidador se
enfrente cotidianamente.

Reforzamiento positivo: se refiere al incremento de una conducta deseada
debido a la presentacién de un estimulo gratificante. En este caso, la
atencion, o palabras de aliento y motivacion brindadas por el terapeuta.
Retroalimentacion: consistira en la promocidn por parte del terapeuta de la
reaccion adecuada del cuidador ante las situaciones y exigencias de su papel,

esto con el fin de ayudarle a desarrollar y mejorar sus habilidades.
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e Imagineria: consiste en usar la imaginacion para ensayar y visualizar
escenarios ocurridos o posibles que requieran la utilizacion de las
herramientas proporcionadas por el terapeuta.

e Actividades para casa: proporcionaran al terapeuta informacion sobre el
avance del cuidador, asi como material que sera Gtil durante las sesiones.

Propuesta de intervencién
Objetivo

Proponer una intervencion, basada en la evidencia obtenida en la revision de
literatura de investigacion, enfocada a disminuir la sobrecarga del cuidador primario de
nifios con paralisis cerebral.

Estructura de la intervencion

En esta seccidn, se muestra la estructura de la propuesta de intervencion dirigida a
disminuir la sobrecarga de cuidadores primarios de nifios con paralisis cerebral.
Considerando los resultados de la revision de literatura previa, esta intervencion se
fundamenta en la terapia de solucion de problemas (Nezu et al., 2013), que implica el
entrenamiento de habilidades relacionadas con manejar eficazmente situaciones estresantes
que repercuten negativamente en la vida del individuo.

Cabe mencionar que, para poder brindar al cuidador la mayor cantidad de
herramientas posibles, algunos de los kits de herramientas se revisaron en dos sesiones. Por
otro lado, como lo mencionan Nezu et al. (2013), la presentacion de los kits de
herramientas puede realizarse en orden distinto al descrito a continuacion, en funcién de las
necesidades del cuidador y conforme a los resultados obtenidos durante la evaluacién de los

niveles de sobrecarga del mismo.
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Sesion 1

Durante esta sesion (Tabla 4) se daré la bienvenida al cuidador y se explicara el
proposito general de la intervencidn. El objetivo general de esta sesion es establecer un
vinculo positivo terapeuta-cuidador, mediante el didlogo, sobre el problema al que se
enfrenta el cuidador y como el mismo ha repercutido en su estilo y calidad de vida.

En primer lugar, se brindaré psicoeducacién acerca de la sobrecarga del cuidador
primario, comenzando por abordar las implicaciones de este tipo de psicopatologia de
forma general y, posteriormente, orientando la informacion al area de la paralisis cerebral
infantil.

Tabla 4.

Sesion 1. Presentacion y encuadre terapéutico. Duracion: 60 min

Objetivo: Incrementar la relacion positiva terapeuta-cuidador primario.

Contenidos: Estrategias terapéuticas:

Bienvenida

¢ Informacion sobre la sobrecarga del cuidador + Psicoeducacion
primario

¢ (En qué consiste la terapia en solucion de
problemas?
= Prosy Contras de la terapia = Balance decisional
a. ¢Cual es mi meta? y ;,como llegar a ella?

Encuadre de las sesiones posteriores

Posteriormente, se le presentara al cuidador, el modelo de la TSP y se revisaran y

discutiran las ventajas y desventajas que el cuidador encuentra al comenzar el trabajo
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terapéutico. Durante este proceso, el terapeuta resaltara: 1) su papel como guia dentro del
aprendizaje de habilidades eficaces de solucién de problemas relacionados con el rol de las
personas como cuidadoras y 2) la importancia de conceptuar la intervencion como un
trabajo conjunto, en el que el terapeuta y el participante colaboran de forma activa. Por
ultimo, se explicara con detalle el encuadre de las sesiones posteriores.
Sesion 2

Esta sesion (Tabla 5) se dedicara exclusivamente a la evaluacion de la sobrecarga
del cuidador, asi como las dimensiones caracteristicas de la TSP, esto mediante una
entrevista semiestructura dirigida al cuidador y la aplicacion de tres instrumentos. Estas
mediciones serviran en sesiones posteriores para evaluar la efectividad de la intervencion.

Durante la entrevista se recabaran los datos cualitativos del cuidador y experiencia
particular como cuidador primario de nifios con PCI. Entre la informacion de interes se
encuentran: datos sociodemograficos, elementos caracteristicos del tipo de crianza ejercida,

sus responsabilidades como cuidador y la gravedad de la PCI.

Tabla 5.
Sesion 2. Aplicacion de instrumentos. Duracion: 80 min
o Evaluar el nivel de sobrecarga, la orientacién hacia el problema y estilo
Objetivo: y _
de solucion de problemas del cuidador.
Contenidos:

Entrevista semiestructurada
Aplicacion de la Escala de Sobrecarga del cuidador de Zarit
Aplicacion del Inventario de Solucion de Problemas Sociales-Revisado (ISPS-R-52)

Aplicacion del Cuestionario de Estrés Percibido
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La Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (validada en poblacién mexicana por
Montero et al., 2014), evalla la carga del cuidador y consiste en 22 items tipo Likert, con
cinco niveles de respuesta que van de 1=nunca, 2=rara vez, 3=algunas veces, 4=bastantes
veces a 5=siempre, divididos en tres factores: 1) impacto del cuidado, 2) relacion
interpersonal y 3) autoeficacia. La entrevista posee una consistencia entre 0.69 y 0.90.

Por otro lado, el ISPS-R-52 (D’Zurilla y Nezu, 1990), validado en poblacién
mexicana por Galindo et al. (2016) evalua la capacidad de solucion de problemas del
individuo. Consiste en 52 items con formato de respuesta ordinal que van de “No es cierto”
hasta “Extremadamente cierto”. Los items se agrupan en cinco subescalas: Orientacion
Positiva al Problema (5 items), Resolucion Racional de Problemas (20 items), Orientacion
Negativa al Problema (10 items), Estilo Descuidado-Impulsivo (10 items) y Estilo Evitativo
(7 items). Cuenta con un coeficiente alfa de Cronbach de 0.95 y una confiabilidad que
oscila entre 0.89 y 0.93.

Por ultimo, se le aplicara el Cuestionario de Estrés Percibido, con el fin de evaluar
el nivel de estrés de los participantes y su modificacion al final de la intervencion. El
Cuestionario de Estrés Percibido (CEP; adaptado en México por Zamora-Macorra, 2006) es
un instrumento con formato de respuesta tipo Likert compuesto por 10 items con cinco
niveles de respuesta codificados de 0 a 4: nunca, casi hunca, algunas veces, frecuentemente
y siempre. Su coeficiente alfa de Cronbach es de 0.82.

Sesiones 3y 4

Para estas sesiones se revisara el kit de herramientas 3: herramientas multitarea de
solucion de problemas (Tabla 6). Estas sesiones estaran enfocadas principalmente en
ayudar al cuidador a disminuir la carga cognitiva que su tarea le produce. Nezu et al. (2013)

discuten la influencia negativa de realizar mas de una actividad al mismo tiempo en la
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precision y productividad. Esto entorpece la solucion eficaz de problemas y aumenta los
niveles de estrés del cuidador.

Las herramientas multitarea de solucidn de problemas consisten en el entrenamiento
de tres herramientas que pretenden disminuir la sobrecarga que se genera al enfrentarse a
varias situaciones cognitivamente demandantes a la vez. La exteriorizacion se refiere a
plasmar en fisico (mediante escritura, dibujo o grabaciones) la tarea, ayudando a la
concentracion en otras actividades al no tener que recordar activamente la informacién. En
el caso especifico del cuidador, un itinerario podria serle util para establecer una rutina de
actividades matutinas o vespertinas; o bien, un calendario donde queden asentadas las citas
médicas o terapéuticas del nifio con PCI.

A tenor de lo anterior, se le asignara al cuidador la tarea de escribir su rutina de
cuidados diarios basicos hacia el nifio con PCI, asi como llevar un registro exclusivo para
sus compromisos relacionados con la atencion médica. De esta manera, podra disminuir el
uso de recursos cognitivos para estas situaciones. De ser necesario, el terapeuta ayudara en
la elaboracion de la actividad utilizando el modelado y analogias.

Por su lado, la visualizacion se recomienda para ver mas claramente el problema,
ensayar o probar diversas maneras de afrontarlo y manejar el estrés que produce, mediante
la imagineria. Esto ayuda a aumentar la motivacién del cuidador y disminuir los
sentimientos de frustracion. Para ello, se realizara una actividad de ensayo imaginario.
Retomando el ejemplo de la rutina diaria, el terapeuta apoyaréa al cuidador a repasar en su
mente su rutina diaria, con las adaptaciones necesarias, para realizarla de manera mas
eficaz.

Otro momento donde la herramienta de visualizacion puede resultar Gtil, es cuando

el cuidador sienta la necesidad de desapegarse momentaneamente de su rol debido a la
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carga emocional. En este contexto, sirve ensefiarle al cuidador a imaginarse en un “lugar
seguro”, con el fin de mostrarle que las emociones, especialmente las negativas, interfieren

con su capacidad para solucionar el problema al que se enfrenta.

Tabla 6.
Sesiones 3y 4. Kit de herramientas numero 1. Duracion: 60 min por sesion
Obieti Presentar al paciente, de manera teérica-practica el primer grupo de
Jetivo: . o
herramientas para la solucion eficaz de problemas.
Contenidos: Estrategias terapéuticas:
¢ Las herramientas multitarea: ¢ Psicoeducacion
a. Exteriorizacion ¢ Analogias
b. Visualizacion ¢ Modelado

c. Simplificacién

= Revision de una de las situaciones anotadas » Retroalimentacion
en el diario aplicando las herramientas » Reforzamiento
mencionadas para llegar a una solucion mas positivo

eficaz de la misma.

Actividad paracasa  Pensar en dos situaciones problematicas, relacionadas con el

sesion 3: cuidado del nifio con PCI.

Llevar un registro de lo que ha aprendido durante las
Actividad para casa

sesiones (se le permitira al cuidador tomar algunas notas de
sesion 4:

Ser necesario).

Por ultimo, se le ensefiara al cuidador la simplificacion, que consiste en la
fragmentacion de un problema en componentes mas pequefios, haciéndolo mas manejable.
En este sentido, se concentra y resuelve un componente a la vez. Como actividad, con
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apoyo del terapeuta se le ensefiaré al cuidador a dividir los problemas en pasos méas
sencillos de afrontar.

Por ejemplo, si parte de la rutina vespertina es bafar al nifio, esta tarea puede ser
dividida en varios pasos como acondicionar el cuarto de bafio, tener cerca la ropa del nifio,
poner en un lugar estratégico el apoyo motriz, como silla de ruedas o andadera, e incluso,
acondicionar la cama del nifio para facilitar la hora de dormir. En este sentido, una
situacion problematica puede resultar menos estresante para el cuidador y para el nifio con
PCI; asimismo, eventualmente dicho problema se puede resolver de forma mas eficiente.

Durante la sesion 4, se terminaran de ensefiar las estrategias restantes, de ser el caso,
y se pondra en practica lo aprendido en la sesion 3 utilizando un problema real al que el
cuidador se enfrente y no encuentre solucion eficaz. El terapeuta guiarad al mismo en la
utilizacion de las herramientas mostradas, brindara retroalimentacion y reforzamiento
positivo. Del mismo modo, en estas sesiones se introduce el diario o registro del cuidador,
asi como las actividades para casa, que tienen como fin que ponga en practica lo aprendido
en sesion, asi como el registro de los problemas cotidianos que desea revisar durante las
mismas.

Sesiones 5y 6

El método DEPA, (Tabla 7) es Ilamado asi por sus iniciales:

o Detenerse, ante la aparicion y posible desbordamiento de la respuesta

emocional.

o Enlentecer, la propia respuesta emocional a través de contar lentamente,

enfocarse en la respiracidn, visualizacion o respiracion.

o Planificar, detenidamente como afrontar la situacion.

o Actuar, en consecuencia, al plan de accion disefiado en el paso anterior.
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Tiene como objetivo que el cuidador se torne méas consciente de su respuesta emocional
ante situaciones abrumadoras; impidiendo la intensificacion y mantenimiento de las
reacciones emocionales; experimentando la emocion y comprendiendo el porqué de su

aparicion, pero dejandola fuera de la solucién planificada de problemas.

Tabla 7.
Sesiones 5y 6. Kit de herramientas nimero 2.
Método DEPA y regulacion emocional Duracién: 60 min por sesion
o Aumentar la resiliencia del cuidador a traves del entrenamiento en
Objetivo: o ., ) o )
diversas técnicas de regulacion emocional ante situaciones de estrés.
Contenidos: Estrategias terapéuticas:
¢ El tren emocional. Método DEPA ¢ Analogia y metafora
= Solucidn de problemas y regulacion *= Modelado
emocional »= Ensayo y préactica
a. Seleccion de la situacion » Reforzamiento
b. Modificacion de la situacién positivo

c. Despliegue atencional
d. Cambio cognitivo Psicoeducacion

e. Modulacion de respuesta

Actividad paracasa  Registro de una situacion, relacionada con el cuidado del

sesion 5: nifio con PCI, que le genere sentimientos desagradables.

Actividad para casa

Practica en casa de las técnicas revisadas.
sesion 6:

Durante la sesion 5, se revisara el método DEPA a través de analogias y metaforas

que le sirvan al cuidador para recordar facilmente el contenido de la sesién, como la
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analogia del tren, donde el tren representa la respuesta emocional y el objetivo es detenerlo
0 no permitir que salga de la estacion. Para esto, se explicaran las distintas fases del
proceso de regulacion emocional, asi como diversas técnicas que se pueden implementar en
cada una de ellas, con el fin de que el cuidador pueda mejorar sus habilidades de regulacion
emocional ante diversas circunstancias estresantes producto de su rol:

e Seleccidn de la situacion: ayuda al cuidador a darse cuenta de qué situaciones
pueden llevarle a emociones deseables o indeseables y, con base en ello, decidir si
desea involucrarse en ellas. Especificamente le ayuda a pensar no solo en la
solucion, sino en las consecuencias que esta podria traerle en términos de costo y
beneficio. Como actividad, se le pedira al cuidador que se imagine en una situacion
en la que tenga que cumplir con algun compromiso externo y uno que entre en el
cumplimiento de su jornada como cuidador del nifio con PCI.

o P.ej., Siel cuidador tiene que acudir a una cita (personal o médica)
después de darle de comer al nifio con PCI y este se encuentra en una
situacion emocional poco conveniente. Probablemente se estaria
enfrentando a dos opciones: 1) apresurar al nifio a comer o bien, 2)
delegar la tarea a algun otro miembro de la familia y asistir
puntualmente a su cita, que podria estar cerca. El terapeuta le
sugeriria que eligiera la opcion que resulte mas eficaz o sencilla, la
opcidén 2. Aun cuando esta opcidn podria ser estresante para el
cuidador por “no cumplir adecuadamente” con su labor al delegar la
atencion del nifio a alguien mas, la opcién 1 involucra mas fuentes
potenciales de estrés y, por lo tanto, de un desbordamiento

emocional: la prisa por llegar a su cita, la “negativa del nifio por
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cooperar”, la incapacidad del cuidador para regular emocionalmente

al nifio y la sensacion de que esta fallando como cuidador.
Modificacion de la situacion: consiste en elaborar un plan de accion para modificar
la situacidn que provoca reacciones emocionales negativas que se quieren
modificar, en caso de que la situacion no se puede evitar desde un inicio.

o P.ej.,silahorade lacomida resulta especialmente frustrante para el
cuidador porque el nifio tira el plato de la mesa o se ensucia la ropa,
obligandolo a cambiar la ropa del nifio constantemente, el cuidador
podria pensar en una solucion como usar una bata para proteger la
ropa del nifio, o bien, utilizar un plato que pueda adherirse a la mesa
para evitar estos accidentes.

Despliegue emocional: consiste en llevar la atencion de la situacion estresante a un
solo componente o0 a un componente distinto.

o P.ej., utilizar la distraccion cognitiva en caso de que la intensidad de
la emocidn negativa sea muy elevada (despliegue atencional), por
ejemplo, utilizando técnicas de conteo, enfocandose en diferentes
estimulos del contexto como una planta o un cuadro e incluso
haciendo contacto fisico con objetos del ambiente.

Cambio cognitivo: se refiere a una serie de esfuerzos para identificar los sesgos
cognitivos y, por ende, interpretar la situacion que se vive de forma objetiva.
Mediante el cambio cognitivo es posible disminuir los errores en el pensamiento,
los cuales llevan a la desregulacion emocional. De manera simultanea, se lleva a

cabo la solucion planificada de problemas.
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o Continuando con el ejemplo de la cita, podriamos suponer que el
cuidador decida irse, pero en algun punto de su trayecto, comience a
sentir como se eleva la carga emocional y se da cuenta de que esto se
debe a que no ha dejado de pensar en que no esta cumpliendo con su
deber como cuidador o que va a ser incapaz de cumplir tampoco con
sus demas compromisos. En este caso, el terapeuta guiara al cuidador
en las estrategias adecuadas para lograr el cambio cognitivo hacia un
pensamiento mas objetivo. Los pensamientos negativamente
cargados pueden ser contrarrestados por el recuerdo de: a) los logros
alcanzados con anterioridad o b) ocasiones en que ha podido
solucionar eficazmente problemas similares.

e Modulacién de la respuesta: consiste en influir de manera directa en las respuestas
psicoldgicas, experienciales o conductuales de la reaccion emocional una vez que
esta se ha presentado.

o Por ejemplo, si los sentimientos de frustracion o enojo son muy
elevados ante la poca cooperacion del nifio que dificulta su labor en
alguna tarea, puede utilizar la técnica del “lugar seguro”
(visualizacion como apoyo para la modulacidn), recurrir a técnicas
de respiracion o de expresion emocional, ya sea con personas dentro
de su circulo de apoyo social o a través del dibujo o la escritura
(externalizacion).

Por medio de este ejercicio, el terapeuta validara las emociones del cuidador ante
situaciones que le sean emocionalmente dificiles de manejar. Al mismo tiempo, le ayudara

a ver gue se puede tratar de reacciones momentaneas a la situacion, pero que pueden afectar
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su capacidad de resolucion eficaz de problemas. En este sentido, es necesario detenerse y
enlentecer la respuesta emocional para poder identificar la causa, pensar en la solucion y
Ilevarla a cabo (método DEPA).

Sesiones 7y 8

Para estas sesiones, se planea revisar el modelo ACC del pensamiento sano y el
role-playing inverso; asi como la imaginacion positiva, dirigidos a la reestructuracion de
pensamientos negativos del cuidador y aumentar su motivacién (Tabla 8).

El modelo ACC se compone por tres elementos: A= evento activador, B= lo que el
individuo cree o se dice a si mismo con respecto a Ay, por ultimo, C= consecuencias
emocionales. Esta estrategia pretende modificar los esquemas inadaptados. Se centra en la
reestructuracion cognitiva de los pensamientos que surgen debido a las creencias o
expectativas del cuidador. Parte de la premisa de que lo que las emociones son producto de
lo que uno piensa de una situacion y no necesariamente de la realidad objetiva.

Mediante este modelo, se pretende que el individuo analice sus pensamientos y
cambie o reformule aquellos pensamientos negativos compuestos por frases hostiles,
palabras excesivamente evaluativas, generalizaciones excesivas o términos catastrofistas y
los modifique por unos mas realistas y constructivos.

Para la sesion 7 el terapeuta apoyara al cuidador, mediante una situaciéon que haya
anotado en su diario, a realizar el analisis de sus pensamientos y creencias al respecto. Tras
la explicacion de las herramientas, el terapeuta le mostrara al cuidador como llenar el
registro de pensamientos ACC (anexo 1). Por ejemplo, un problema cominmente reportado
por los cuidadores es la falta de ayuda, por parte de otros miembros de la familia, para el

cuidado del nifio con PCI.
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Para este efecto, la falta de ayuda seria registrada en la primera columna, situacion o
evento, como el componente A. En la segunda columna se registraran los pensamientos
inmediatos que acudan a la mente del cuidador; p. €j., nadie sabe como me siento o siempre
me dejan todo a mi. La tercera columna, contendrd las reacciones emocionales que
experimente como respuesta a esa situacion; p. €j. llorar, huir de la situacion o “explotar”
ante el resto de la familia. Por tltimo, el cuidador debera evaluar la intensidad de su

reaccion en una escala del 1 (la mas leve) al 10 (la mé&s estresante).

Tabla 8.
Sesiones 7 y 8: Kit de herramientas nimero 3.
Pensamientos sanos e imagen positiva. Duracion: 50 min por sesion
Entrenar al cuidador para que su orientacion hacia el problema sea mas
Objetivo:
positiva, modificando los pensamientos negativos.
Contenidos: Estrategias terapéuticas:
¢ Mi pensamiento influye en como siento. ¢ Psicoeducacion
a. Registro de pensamientos ACC ¢ Modelado
= El consejero: juego de roles. * Role-playing

Actividad paracasa  Registrar una situacion estresante que ocurra durante la

sesion 7: semana.

Actividad para casa
Poner en préctica lo aprendido.
sesion 8:

Tras completar el registro, de manera conjunta, el terapeuta guiara al cuidador para
cuestionarse aquellos pensamientos poco adaptativos. Buscaran evidencia que apoye o
refute la exactitud de dichos pensamientos, con el fin de, basandose en la evidencia

recolectada, encontrar una version mas real y equilibrada de esos pensamientos.
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En la sesidn 8, se hara una revision de la actividad para casa asignada en la sesion 7.
De ser necesario corregird y reforzaré las herramientas aprendidas en la sesion anterior.
Una vez concluido esto, se procederéa con una segunda herramienta, para ayudar al cuidador
a identificar su pensamiento negativo: el role-playing inverso. Este, consiste en una especie
de intercambio de papeles, donde el terapeuta, evidencia por medio de la verbalizacion de
algunos pensamientos negativos del cuidador, reformulados.

El papel del cuidador consiste en “aconsejar” al terapeuta y confrontarlo sobre sus
pensamientos negativos para llegar a un anélisis de los pensamientos que se exponen y a la
solucion eficaz del problema. De este modo, el cuidador puede identificar la inexactitud o
disfuncionalidad de sus pensamientos, permitiéndole encontrar un conjunto mas adaptativo
de creencias con respecto a sus problemas. Para esta actividad, el terapeuta, se servira de
los registros del cuidador sobre las situaciones estresantes que se le presentaron durante la
semana.

Sesiones 9y 10

Para estas sesiones se planea entrenar al cuidador en el proceso de solucion
planificada de problemas (Tabla 9). Nezu et al. (2013), plantean dos versiones distintas de
este Kit de herramientas, en funcion del puntaje obtenido por el consultante en los diferentes
instrumentos utilizados durante la evaluacion. Si embargo, debido al grado de estrés
sostenido comUnmente reportado por los cuidadores de nifios con PCI, y caracteristico de la
sobrecarga del cuidador, para este trabajo se utilizara como base el modelo de
entrenamiento intensivo.

Este entrenamiento esta constituido por cinco pasos, descritos a continuacion:
1. Identificacion de los hechos: referente a la recoleccion de informacion acerca del

problema a la que se enfrenta el consultante.

79



2. Describir los hechos en un lenguaje claro: el simplificar el lenguaje que el
consultante usa, restando la carga afectiva subjetiva.

3. Distinguir los hechos de las suposiciones: contemplar lo que ocurre realmente
dejando de lado las creencias, opiniones o interpretaciones personales que se pueden
considerar como verdaderas sin serlo.

4. Establecimiento de objetivos realistas: establecimiento de objetivos realmente
alcanzables, razonables y asequibles, por medio de la diferenciacion entre los
objetivos que provienen de la reaccion emocional, de aquellos que se centran en lo
que el consultante puede cambiar

5. Identificacion de obstaculos a superar para cumplir los objetivos: es la respuesta
dada por el consultante a la pregunta ¢qué convierte a esta situacion en un
problema?

Para estas sesiones se utilizaran algunas de las estrategias aprendidas en sesiones
anteriores, p €j., la exteriorizacion. Como material de apoyo se utilizara el cuadro “solucion
de problemas” (Anexo 2), donde se asientan preguntas guias para llevar a cabo el proceso
de los cinco pasos descritos arriba.

A modo de actividad, se le pedira al cuidador del nifio con PCI que recuerde y
describa, mediante la visualizacidn una situacion problematica comun. Por fines
ilustrativos, continuaremos considerando el ejemplo de la poca ayuda recibida. Se le
ayudara al cuidador a identificar los hechos reales y objetivos, de las interpretaciones
provenientes de la reaccion afectivamente cargada, como que probablemente no habia nadie
mas en casa para poder auxiliarle, en lugar de considerar que nadie le ayuda nunca o que a
nadie le importa. Con el fin de que esta situacion no vuelva a ocurrir; se animara al

cuidador a trazar una meta alcanzable a través de una lluvia de ideas, basada en los tres
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principios de Nezu et al. (2013): a) cantidad (entre més ideas se generen, es mas probable
lograr una mejor seleccién), b) variedad (si las ideas varian entre ellas, es mas probable que
se puedan generar alternativas eficientes) y c¢) aplazamiento de un juicio (al momento de

generar las ideas, es de suma importancia aplazar los juicios de valor).

Tabla 9.
Sesiones 9 y 10. Kit de herramientas nimero 4. Duracion: 60 min
o Entrenar o fortalecer las habilidades de solucién planificada de
Objetivo:
problemas.
Contenidos: Estrategias terapéuticas:
¢ Entrenamiento intensivo en TSP ¢ Psicoeducacion
a. Define el problema ¢ Modelado
b. Traza una meta realista ¢ Retroalimentacion

c. Lluvia de ideas

d. Toma una decision

e. Elige una solucién préactica

f. Implementa la solucion elegida

g. Evalua tus resultados

Actividad paracasa Implementar solucion en una tarea que no implique

sesion 9: demasiado reto al cuidador.

Una vez terminada la lluvia de ideas, se examinan las diferentes opciones tomando
en cuenta las ventajas y desventajas de cada posible solucion y se elige la combinacion de
opciones gque posea la mayor probabilidad de éxito. Finalmente, esta solucidn se pone en

practica y se examinan los resultados alcanzados.
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Como actividad para casa de la sesion 9, el cuidador debera implementar la solucién
encontrada antes de la sesion 10. Durante esta Ultima, se realizard el altimo paso del cuadro
de solucion de problemas. Esto es, analizar la implementacion de la solucién elegida. Para
lo cual, se daré retroalimentacion al cuidador con el fin de reforzar el conocimiento
obtenido a lo largo de la intervencion, asi como sefialar y reforzar aquellas areas de
oportunidad del cuidador.

Sesién 11

Esta sesion (Tabla 10) tiene como objetivo exclusivo la medicidn post intervencion
con los instrumentos aplicados en las sesiones 1y 2. Los resultados de este analisis daran
indicios sobre la efectividad de la intervencion. Del mismo modo, se realizard una
entrevista semiestructurada con el fin de recolectar los datos cualitativos relacionados con
la intervencion, tales como: principales aprendizajes obtenidos, principales dificultades,

experiencia general y observaciones para mejorar la intervencion.

Tabla 10.

Sesion 11. Aplicacion de instrumentos 11. Duracion: 80 min

Objetivo: Evaluar la efectividad de la intervencion.

Contenidos:

Entrevista semiestructurada
Aplicacion de la Escala de Sobrecarga del cuidador de Zarit
Aplicacion del Inventario de Solucion de Problemas Sociales-Revisado (ISPS-R-52)

Aplicacion del Cuestionario de Estrés Percibido
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Discusién y Conclusiones

El propdsito del presente trabajo fue proponer una intervencion psicoldgica que
disminuya la sobrecarga percibida por cuidadores primarios de nifios con PCI, usando
como base el modelo de la practica basada en evidencia. La sobrecarga del cuidador hace
referencia a un estado de estrés sostenido, desmotivacion y agotamiento fisico y
psicoldgico que afecta al cuidador de personas que necesitan los cuidados (Estrada, 2016;
Ruiz y Nava, 2012). En lo referente a nifios que requieren el cuidado como resultado de
vivir con PCI, son los padres, en mayor medida madres o abuelas, quienes se ven en la
necesidad de asumir el rol de cuidadores (Martinez et al., 2008).

Diversos autores (Durango-Guevara et al., 2012; Garcia-Cardosa et al., 2017)
sugieren la necesidad de tratamientos psicoterapéuticos que ayuden a la adquisicion y
fortalecimiento de estrategias de autocuidado, asi como la identificacion y planeacion para
afrontar los retos cotidianos. Con el fin de satisfacer el proposito, se realizd una revision
literaria sobre intervenciones psicoldgicas dirigidas a la disminucién de la sobrecarga de
cuidadores primarios de nifios con PCI. Dentro de la misma, solo se incluyeron estudios de
caracter empirico y no se utilizd un rango de tiempo especifico.

Los resultados de la revision literaria son Ilamativos, puesto que, a pesar de que la
revision se estructurd con la intencion de considerar intervenciones basadas en cualquier
modelo tedrico dentro de la psicologia clinica y de la salud, en los tres estudios
seleccionados tras las distintas fases de depuracion, se encontraron exclusivamente
intervenciones que corresponden al modelo de la TCC.

Si bien es cierto que la TCC parece mostrar su eficacia en la disminucién de la
sobrecarga del cuidador, es necesario aclarar que esto no significo que las tres

aproximaciones resultaran igual de eficaces. Por un lado, en el estudio de Brown et al.
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(2014), la intervencion ACT+ECP mostrd ser eficaz para disminuir el estrés de los padres
participantes. Sin embargo, el efecto de acarreo mencionado por los autores, que consistio
en la combinacién de intervenciones de ACT (2 sesiones) y ECP (6 sesiones), sumado a la
ausencia de un grupo de comparacién para evaluar la eficacia de dichas intervenciones por
separado, sefiala a su vez, la dificultad para distinguir qué componente de la intervencion
(ACT, ECP o bien la combinacion de ambos) modul6 la disminucion del estrés.

En cuanto al estudio de Wittingham et al. (2015), se observa algo similar con
respecto a la intervencion. La combinacion ACT+ECP mostro resultados contradictorios en
cuanto a depresion parental en comparacion con el estudio de Brown et al. (2014). A lo
anterior, es posible sumar que, en ambos estudios, la variable dependiente modulada es
diferente conceptual y operacionalmente a la sobrecarga del cuidador: estrés parental en
Brown et al. (2014) y calidad de vida y ajuste parental en Wittingham et al. (2015).

Este efecto podria deberse principalmente a que los padres del nifio diagnosticado
con PClI, se enfrentan a sentimientos de frustracion, decepcion e impotencia, todos
provenientes de la discordancia entre su sistema de creencias establecido y la nueva
realidad a la que se enfrentan (Ying et al., 2021). En este proceso, es la aceptacion del
diagnostico y de su nueva realidad, una de las maneras en las que los padres podrian lidiar
con la frustracién, la incertidumbre y, por lo tanto, con el estrés que el rol de cuidador trae
consigo (Gongora, 2012).

Sin embargo, no hay que obviar el hecho de que, tanto en el estudio de Brown et al.
(2014) como en el de Wittingham et al. (2015), aun cuando los componentes (estrés,
ansiedad y depresion) pudieran ser similares o estar relacionados con el estado de
agotamiento y desmotivacion observado en la sobrecarga del cuidador, no lo abarcan por

completo. En este sentido, no se encontrd evidencia de que la ACT+ECP sea efectiva para
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disminuir la sobrecarga del cuidador primario de nifios con PCI, al menos en todas sus
dimensiones.

Los hallazgos de Martinez et al. (2015) en la comparacién del GE con el GC
sugieren la eficacia de la TSP para la disminucién de la sobrecarga del cuidador. Esto
podria deberse principalmente a la planeacién de su intervencion, ya que, tal como reportan
los autores, la intervencion tomé como base la entrevista del cuidador de Zarit, asegurando
asi que su intervencion actie como modulador de la variable de interés, la sobrecarga del
cuidador.

Por otro lado, Martinez et al. (2014) resaltan que la formacion de grupos de
intervencion abrid la oportunidad de explorar soluciones distintas a problemas recurrentes
de los cuidadores, con base en la experiencia de otros. Segun discuten los autores, este
hallazgo refleja la necesidad de que las intervenciones dirigidas al cuidador de nifios con
alguna discapacidad, difieran en cierto grado a las dirigidas a cuidadores de nifios sin
discapacidad.

Como se menciond en el capitulo 1, la aceptacion del diagnostico de PCI, asi como
la adaptacion al mismo estan relacionadas con el bienestar del nifio con PCI, la familia y,
por lo tanto, con la del cuidador (Campos et al., 2016; Madrigal, 2007; Vega et al., 2014).
Sin embargo, también es cierto que las expectativas y retos no terminan en cuanto el
cuidador se adapta y acepta la situacién a la que se enfrenta, sino que, aumentan en funcion
del crecimiento del nifio (Fernandez-Alcantara, 2013); resultando en sentimientos de estrés
e incertidumbre (Ying, 2021). En este sentido, la eficacia de la TSP cobra sentido dado que,
pretende brindar herramientas para que el individuo enfrente las fuentes de estrés por medio

del acompafiamiento terapéutico.
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De manera més puntual, la TSP se sirve del establecimiento de metas realistas y la
colaboracion activa terapeuta-consultante para evaluar, comprender, buscar soluciones
posibles y afrontar un problema (Nezu y Nezu, 1991; Ruiz et al., 2017). En este sentido, el
aprendizaje de las herramientas para solucionar problemas provisto por la TSP, se extiende
y refuerza conforme el cuidador lo pone en practica continuamente.

La intervencion propuesta en este trabajo, pretende satisfacer las necesidades de
adquisicion y reforzamiento de estrategias de afrontamiento, situacion relacionada con la
aparicion de la sobrecarga del cuidador primario (Estrada, 2016; Ruiz y Nava, 2012) debido
a las particularidades asociadas a la asistencia de un nifio con PCI. Del mismo modo,
pretende disminuir el estrés caracteristico del cuidador (Alfaro-Ramirez del Castillo et al.,
2008; Alonso et al., 2004; Feldberg et al., 2011; Montero et al., 2014).

De manera general, los resultados de los estudios de Brown et al. (2014) y
Whittingham et al. (2015), resultaron poco claros con respecto a qué componente, o si bien
la combinacion ACT+ECP resulto eficaz para la disminucion del estres parental del
cuidador del nifio con PCI. A este tenor, y aunque existen diversos estudios cuyos
resultados sugieren la efectividad del ECP para dicho proposito (Vazquez et al., 2015;
Salazar, 2019), este se dejo fuera de la intervencion con el objetivo de arrojar mayor
claridad sobre el efecto de la TSP a la disminucion de la sobrecarga del cuidador primario
de nifios con PCI.

Una limitacion de este estudio se encuentra en que los criterios de inclusion y
exclusién establecidos, impidieron revisar de manera extensa los trabajos relacionados con
la sobrecarga del cuidador primario distinto a los padres. Si bien, la busqueda incluy6 al

cuidador primario, independientemente de la presencia de relacion de parentesco con el
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nifio con PCI, al realizar la revision literaria se hizo evidente una confusion en cuanto a los
términos usados para describir los estudios.

Los estudios que arrojo la busqueda realizada utilizando los términos clave
relacionados al cuidador primario, estuvieron en gran medida conformados por muestras de
personal de salud como enfermeros, médicos y fisioterapeutas. Dichos estudios fueron
descartados debido a que, los cuidadores no cumplian con las caracteristicas mencionadas
en el capitulo 2 de este trabajo (por ejemplo, tener una relacion de parentesco con el nifio
receptor de cuidado, cumplir con jornadas de cuidado de entre 12 y 24 horas diarias,
centrando su atencion al cuidado del nifio con PCI y afectando las areas social, fisicay
psicoldgica de su vida). Por consiguiente, no era posible incluirlos dentro de la definicion
conceptual de cuidador primario aceptada para esta tesis.

Es necesario mencionar que esta limitacion, podria deberse al uso intercambiable de
términos como: cuidador primario, cuidador, padres, madres y familiares. Esto cobraria
sentido, al contrastar lo reportado en la literatura sobre el perfil del cuidador primario,
siendo en general, la mujer més cercana a la persona dependiente (Lara et al., 2008), y
especificamente en nifios con PCI u otra discapacidad, la madre (Martinez et al., 2008).

Por otra parte, un aporte de este trabajo recae principalmente en la promocién de
estrategias de investigacion y metodoldgicas que aseguren el uso de intervenciones
psicoldgicas eficaces y basadas en la evidencia, para el tratamiento de problematicas
especificas. Siendo las principales intervenciones las TCC. Como se observé en la seccion
de resultados y la discusion de los mismos, las distintas TCC, a pesar de compartir técnicas
y conceptos, difieren en cuanto a la aproximacion al objeto de interés y esto influye tanto

en la formulacién como en los resultados de la intervencion misma.
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Otra aportacion valiosa, se encuentra en que este trabajo ofrece una vision conjunta
aproximada del estado de las evidencias cientificas relacionadas con las intervenciones,
basadas en evidencia, dirigidas a la disminucién de la sobrecarga del cuidador primario
para nifios con PCI. Del mismo modo, y en menor medida, ofrecen evidencia que podria ser
utilizada para el desarrollo de tratamientos psicoldgicos dirigidos a la disminucién del
estrés y sobrecarga del cuidador primario de nifios con alguna discapacidad.

En conclusidn, la sobrecarga del cuidador primario es un estado que requiere
atencion especializada en funcion de las fuentes cotidianas de estrés. La TSP que se inserta
dentro de las terapias cognitivo conductuales, cuyos postulados se sustentan en la PBE, ha
mostrado ser la mejor alternativa para el abordaje de la sobrecarga del cuidado primario de
nifios con PCI. Las técnicas de la TSP, como la exteriorizacion, visualizacion,
simplificacion, detencidn, planificacion, el despliegue atencional, la modulacién de la
respuesta y el cambio cognitivo, propician que los cuidadores mejoren sus habilidades para
definir, formular y generar alternativas objetivas para solucionar eficazmente los problemas
a los que se enfrentan dia a dia de manera constante. La investigacion futura dentro de este
campo, determinara si estas intervenciones muestran eficacia, no solo en la poblacion de
nifios diagnosticados con PCI, sino con otras discapacidades que impliquen altos niveles de

dependencia asistencial.
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Anexos

Anexo 1. Cuadro de registro de pensamientos ACC

REGISTRO DE PENSAMIENTOS ACC

Situacion o

evento (A)

Pensamientos

(©)

Reacciones

emocionales (C)

Intensidad

(1-10)




Anexo 2: Cuadro de pasos para la solucion de problemas

Pasos para la solucién de problemas

Clarifica y define el problema

e Utiliza términos concretos y especificos.
e No confundir suposiciones con hechos.

e Fracciona un problema grande en los problemas individuales que lo conforman.

Traza una meta realista

e Apunta a metas especificas.

e Estas deben ser realistas y alcanzables.

e Debe haber una forma de medir si la meta se alcanzé o qué tan alejados
estamos.

Tormenta de ideas

e Genera multiples opciones de solucion.
e Apunta todas las posibles soluciones que te vengan a la mente.
e Describelas a detalle.

Tomar una Decision

Sopesar los pros y contras de cada posible solucion.

¢Alguna nos lleva de manera inmediata a nuestra meta?

¢Alguna de éstas posibles soluciones, puede generar otros problemas?
La solucion que tuvimos es alcanzable.

Elige una solucion practica
e Selecciona de entre las posibles, la que tenga mas pros y menos contras.
e Seleccionar la mas préctica.
e Elegir la que requiere de un menor esfuerzo.

Implementa la solucion elegida

e Elabora una secuencia de pasos para implementarla

e Especifica el tiempo y el momento para dar cada paso

e Sitienes quien te ayude, puedes delegar algunas funciones

e Si necesitas ayuda y no la tienes, especifica a quién le pediras y para qué.

Evalula los resultados

e ;Tesirvid la solucion que elegiste?
o Sisirvio:
¢Por qué fue? ¢Hiciste algo diferente a lo acostumbrado? ¢ Usarias esta
solucion otra vez?
o Sinosirvio:
¢Por qué sucedid? ;Qué aprendiste? ;Necesitas redefinir el problema?
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