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Resumen  Las personas afectadas de esclerosis mul-
tiple, ante la valoracién de la enfermedad como una
amenaza, presentan respuestas diferentes en su inde-
pendencia funcional y en su estado de dnimo (depre-
stén y ansiedad), que no son explicables desde a enfer-
medad. A partir de una muestra de 55 pacientes, urili-
zando las escalas BEEGC y ICPDF se idendifican dos
estilos de afrontamiento (activo y pasivo} derivados de
sus caracteristicas de personalidad y la presencia o
ausencia del Cuidador Primario. Los resulzados obre-
nidos con el MIE el BDI y el $TAI confirman que el
estilo de afrontamiento que adopta el paciente influye
direcramente en sus respuestas de estrés, ansiedad,
depresién y discapacidad.

Palabras elave  Esclerosis Mulriple, expectativas de
control, afrontamiento, independencia funcional y
estado de dnimo

EXPECTATIONS OF e
CONTROL AND

COPING AMONG

MULTIPLE

SCLEROSIS

PATIENTS

Abstract  When people suffering from multiple
sclerosis value the illness as a threat they show
diverse responses in functional independence and
mood (depression and anxiety). Such responses are
not triggered by che iliness itself. 55 patiencs
participated in the study. The BEEGC and
ICPDF scales were used to identify two coping
styles (active and passive) which stem from
personaliry characteristics and the presence or
absence of a primary caretalker. Resulrs using MIF,
BDT and STAT scales show thart the coping style of
patients has a direct influence upon his or her
IESpanses to stress, anxiety, depression, and
disabilicy.

Keywords  Multiple Sclerosis, expectations of
conrrol, coping, functional independence and
affective symproms.
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La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad crénica
y desmielinizante del Sistema Nervioso Central que
suele aparecer en adultos jévenes. Si bien ias hipétesis
mids actuales apuntan hacia la conjuncién de la presen-
cia de un virus y una determinada predisposicién gené-
tica como causa de la enfermedad (Ferndndez y Ferndn-
dez, 1997; Fermoso, 1998}, lo cierto es que su etiologia
es todavia desconocida y cursa con exacerbaciones y
remisiones que pueden llevar a un empeoramiento pro-
gresivo. Por este morivo ¢l paciente presenta limiracio-
nes funcionales en menor o mayor grado. Estas limira-
ciones hacen que algunos enfermos necesiten ayuda asis-
tencial de diversa indole, pudiendo Illegar a depender de
los demds para solucionar todos los problemas relacio-
nados con su vida cotidiana. En su entorno suele apare-
cer la figura denominada Cuidador Primario (CP)
{Gonziiez-Tablas, Diez, Lépez y Cerrén, 1997); esta
persona cercana al paciente tiene una importancia pri-
mordial, tanto para su situacién fisica como emocional.
E] CP asume la cutela del enfermo tomando decisiones
por €l y cubriendo sus necesidades bdsicas, bien de
forma directa (realizando las rareas de ayuda) o indirec-
ta (determinando quién, cuindo, cémo y dénde se
deben realizar).

Brousseau y Wolfson (1994) sefialan que las personas
que se encuentran en cl conrexto cercano al paciente
tienden a subestimar sus funciones porque asumen que
la discapacidad existe. De la misma manera, este
ambiente puede animar al paciente 2 percibirse como
incapaz y a que sus funciones sean desempefiadas por sus
cuidadores mds cercanos.

Segiin Delay {1974), el estrés es el estado de tensidn
agudo del organismo obligado a movilizar sus defensas
para hacer frente a una situacidn amenazanse. Unade las
caracteristicas de la EM es que pacientes con lesiones
muy similares {situacién amenazante) tienen respuestas
de independencia funcional hererogéneas. Estas res-
puestas se han valorado como una consecuencia exclusi-
va de la enfermedad, sin analizar las diferencias que pre-
sentan los pacientes ni las causas que las provocan.

Teniendo en cuenta la definicién de Lazarus y Folk-
man (1986), el afrontamiento es un proceso psicolégico
que consiste en una serie de esfuerzos cognitivos y con-
ductuales orientados a resolver una situacidn estresante.
La forma en que el paciente afronte un suceso depende-
r4 principalmente de los recursos de que disponga. Entre
los recursos psicolégicos, las expecracivas de control son
las que han recibido mds arencidn. Palenzuela, Prieto,
Almeida y Barros {1992) realizan una sintesis del enfo-
que de control personal, centrindose en tres expectati-
vas de conrrol: a) locus de conmrol, entendido como el
grado en que uno espera que los acontecimientos que

puedan sucederle sean contingentes con sus propilas
acciones (contingeacia} o por el contrario sean indepen-
dientes (indefensién); b la autoeficacia, hace referencia
a los juicios de las personas sobre sus propias capacida-
des; y ¢) la expectativa de éxito, refleja en qué medida
una persona espera conseguir un resultado deseado.

Desde la experiencia clinica en el Centro Social y Asis-
rencial de la Asociacién Salmantina de Esclerosis Mului-
ple (A.S.D.E.M.), hemos observado diferentes estilos de
afrontamiento que derivan en menor o mayor indepen-
dencia funcional. En el presente trabajo nos vamos a
referir exclusivamente a un estilo de afrontamiento bipo-
lar caracterizado por el papel que juegan las expectativas
de control. En uno de sus extremos encontrariamaos suje-
tos con un estilo de afrontamiento activo, que poseen
alta la expectativa de éxito y de contingencia y baja la
indefension. In el otro extremo estarian las personas qite
presentan un estilo pasivo definido por tener baja la
expectativa de éxito y de contingencia y alea la indefen-
sién. Las personas que urilizan el estilo de afrontamiento
activo se perciben a si mismas como capaces, no subesti-
man sus funciones y por {o tanto, no dejardn que el CP
las asuma. Los pacientes que utilizan el estilo pasivo se
perciben como incapaces, subestiman sus funcicnes y
dejan que sus cuidadores las realicen por cllos. La sensa-
cién de control por parte de los pacientes les Ilevard a
afrontar la enfermedad de forma activa o pasiva repercu-
tiendo en su respuesta fisica y en su salud mental.

Por lo que respecta al estado de dnimo, no encontra-
mos en la liceratura revisada resultados definitivos sobre
su papel. Noy, Achiron, Gabbay y Baral (1995} seiala-
ron que existe una asociacién entre depresién y ansiedad
con la actividad de la enfermedad, pero no con su dura-
cién y severidad. El resultado del mera-anilisis realizado
por Schubert y Foliart (1993) indicé que los pacientes
afectos tienen significativamente mayor depresién que
los grupos de comparacién. En esta Hnea, Parren y Metz
{1997) llevaron a cabo una revisién sobre estudios reali-
zados durance las dlrimas décadas, constatando que
acrualmente existe una laguna en el conocimiento dela
depresion en la EM. Whitlock y Siskind (1980) uriliza-
ron el BDI en una muestra clinica de 30 pacientes de
EM y 30 pacientes con otras enfermedades crénicas
neurolégicas, encontrando una tasa de sintomas depre-
sivos en los pacientes de EM significacivamente mayor
que en el grupo control, pero las puntuaciones estaban
en el rango 10-14 lo que indicaba una sintomartologfa
depresiva leve. Ron y Logsdail (1989) rambién obruvie-
ron puntuaciones en el BDI significativamente mds ele-
vadas en la muestra de pacientes de EM que en un grupo
control de sujeros con una discapacidad similar, pero los
indices que aportaron en su estudio sittian 2 los pacien-
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tes de EM en un nivel de depresién leve (10,6). Por el
contrario, Devins, Edworthy, Paul y Mandin, (1993) no
encontraron una interaccidn significativa entre ambas
variables. En la misma linea, Huber, Rammohan,
Bornstein y Christy (1993) analizaron la relacién enzre
la discapacidad de pacientes afeccos de EM y 4 categori-
as de sintomas depresivos, concluyendo que la depresién
no es una reaccidn a la discapacidad fisica.

En resumen, ante la EM valorada por el paciente
como un estimulo aversivo, se producen multiples res-
puestas del organismo, entre ellas la independencia fun-
cional, la depresién y la ansiedad. En este proceso
adquieren especial relevancia las expecrativas de control
y orros recursos (CP) como variables moduladoras del
estilo de afrontamiento a la enfermedad que condicio-
nan la intensidad de estas respuestas,

El objerivo del presente trabajo consiste en verificar si
el estilo de afrontamiento (acrivo o pasivo) estd relacio-
nado con el grado de independencia funcional de los
pacientes, asi como con su estado de dnimo, depresién y
ansiedad.

METODO
Muestra

Este estudio ha sido realizado a partir de una muestra
de 55 pacientes afectos de EM: 39 mujeres y 16 varones
con edades comprendidas entre 21 y 56 afios, media de
edad de 39.164 y desviacién tipica de 9.862. No se han
constatado diferencias en edad en funcién del sexo. En
cuanto al nivel educacional el 2,6 % de los sujetos teni-
an estudios clementales, 28,9 % estudios primarios, el
23,7 % estudios medios y el 44,7 % estudios superiores.
El grado de independencia funcional, medido mediante
el MIFE oscilé entre 2,28 {dependencia modificada ) y7
(independencia complea) con media 6,02 y desviacién
tipica 1,07, lo que indicaba que la mayorfa de los
pacientes presentaban indices de elevada independencia
funcional.

Instrumentos

A continuacién pasamos a describir las escalas y cues-
tionarios utilizados para la realizacién de este estudio:

> Bateria de Escalas de Expectativas Generalizadas
de Control {BEEGCQ), Palenzuela y cols. (1992).

> Protocolo de Idenrificacién del Cuidador Prima-
rio en el Discapacitado Fisico (ICPDF) de Gonzdlez-
Tablas y cols, (1997). Esze cuestionario permite identi-
ficar la presencia o ausencia de la figura del CP

B> Inventario de Depresién de Beck (1978; adapra-
cidn espafiola de psike, 1991).

B> Cuestionario de Ansiedad Estado-Rasgo (STAI)
Spieiberger, Gorsuch, y Leushene {1994).

> Medida de Independencia Funcional (MIF)
(Guide for use of the Uniform data set Jor Rebabilitation,
traduccién de Rodriguez, 1991). Este cuestionario nos
permite identificar seis dreas que configuran la indepen-
dencia funcional del paciente: 1) cuidados personales; 2)
control de esfinteres; 3) locomocién; 4) movilidad; 5)
comunicacidn; y 6) conciencia del mundo exrerior. En
vircud de las puntuaciones obtenidas el cuestionario
facilicta siete niveles: (7) independencia completa; (6)
independencia modificada; (5-3) dependencia modifi-
cada que a su vez se subdivide en vigilancia o prepara-
cidn, ayuda con contacto minimo y ayuda modera; y (2-
1) dependencia completa, con dos subniveles, ayticla
miédxima y ayuda coral,

Procedimiento

La aplicacién de los distintos instrumentos de medi-
da se llevé a cabo de forma individual en las asociacio-
nes de E.M. de Salamanca, Valladelid y Zamora, en
pacientes que voluntariamente se prestaron a colaborar
en la realizacion de este estudio y en un periodo de cier-
ta estabilidad de la enfermedad (ausencia de brote
reciente). Las entrevistas se realizaron en los centros de
las asociaciones y en algunos casos en los domicilios de
los afectados. De forma heteroaplicada, un mismo espe-
cialista procedié a recoger la informacién de las variables
empleando los instrumentos de medida descritos ante-
riormente.

Una vez recogida la informacién, se procedid a cla-
sificar a los pacientes en funcién de su estilo de afron-
ramiento. Para determinar si un paciente presentaba
un esrilo de afrontamiento pasivo debia contar con wn
cuidador primario y puntuar en la BEEGC por deba-
jo del percentil 25, mientras que los sujecos activos
serfan aquellos que no teniendo cuidador primario
superasen el percentil 75 de dicha baterfa. El resulca-
do fue que de los 55 pacientes que formaban la mues-
tra inicial, 22 sujeros presentaban valores extremos de
este estilo, 7 de los cuales manifestaron un esrilo pasi-
vo {bajas expecrativas de conerol y presencia de CP) y
15 un estilo activo (altas expecrativas de conrrol y
ausencia de CP).

Ante la eventualidad de que la edad y los afios de
evolucién fueran la causa de las posibles diferencias en
la independencia funcional entre sujetos pasivos y acti-
vos, se realizd un contraste . Los resultados indicaron
que no existen diferencias ni en edad (p=0,i02%), ni
en los aios de evolucion de la enfermedad (p=0,35263)

{Tabla 1).
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Tabla 1
ESTILO DE AFRONTAMIENTO
Pasivo Activo
N de cases 7 i5
Varones 2 7
Mujeres 5 8
Edad Med =43,14 Med = 35,40
Sx=9,75 Sx=994
Afios de evalucion Med = 8,85 Med = 6,80
Sx =799 Sx=648
Tabla 2
ESTILO PE AFRONTAMIENTO
Pasivo Activo
ns7 n=15

Media Med.rangos Media Med.rangos U pa

MIF 5,92 6,85 6,27 20 20 0,010

cuidados

personales 6,05 7,36 6,07 13,43 23,06 0,018

Conlro! de

osfinteres 6,14 9,29 617 12,53 37 0124

Movilidad 5,91 7.86 6,33 13,20 27 0,028

Locomocién 5,21 7,43 570 13,40 24 0,019

Comunicacion 6,21 807 6,80 13,10 285 0,019

Conciencia del

muno exteriar 581 7,29 G,80 13,47 23 0,014
Tabla 3

ESTILO DE AFRONTAMIENTO

Pasivo Activo
n=7 n=15
Media Medrang Meda Medrang U Pa

Depresion
Beck } 12,86 19 4,47 8 0 <0001
Ansiedad
rasgo (STAN 37,14 18 16,67 8,467 7 0,006
RESULTADQS Y DISCUSION

En relacién al objetivo de este trabajo, ta prueba U de
Mann-Whitney detectd diferencias en nivel de indepen-
dencia funcional (MIF) entre los dos grupos de pacien-
tes, tanto en las puncuaciones totales como en la mayo-
ria de las dreas que lo conforman; sélo en control de
esfinteres no aparecen diferencias significativas (Tabla 2).
Los sujetos con un estile de afrontamiento pasivo pre-

sentan en el MIF toral una dependencia modificada, es
decir, necesitan de otra persona para que les faciliten o
pongan a su alcance los elementos necesarios para reali-
zar una actividad. Por el contrario, los sujetos que urili-
zan un estilo activo tiecnen una independencia modifica-
da, necesitando la utilizacién de dispositivos especiales o
mayor tiempo para la realizacién de una tarea, si bien
estas diferencias no se reflejan en el andlisis individuali-
zado de cada una de las dreas. Por ejemplo, en locomo-
cién, drea llamativa para el entorno de la existencia de
discapacidad fisica, los dos grupos de pacientes presentan
una dependencia modificada, aunque estadisticamente
obtienen mayores valores los sujetos activos. Segin la
Escala Ampliada del Grado de Discapacidad (EDSS) de
Kurtzke (1983}, nuestros pacientes presentarfan un
grado de discapacidad comprendido entre las puntuacio-
nes 6 y 7, necesitando de la misma manera elemenros
que faciliten su marcha como son bastones, sillas de rue-
das, ctc. Por el contrario, en las dreas relacicnadas con los
cuidados personales, control de esfinteres y comunica-
cién, la independencia modificada de ambos grupos
indica que no precisan la ayuda de owa persona. Sin
embargo las puntuaciones globales dei MIF y las dife-
rencias que reflejan, estén influenciadas por la movilidad
y la conciencia del mundo exterior. Son las tinicas dreas
en las cuales aquellos pacientes que urilizan un estilo
pasivo necesitan la ayuda de otra persona para poder
hacer cransferencias, relacionarse con los demds, recordar
acontecimientos y tomar decisiones, frente a la indepen-
dencia modificada que presentan los activos, quienes rea-
lizan estas tareas casi con una independencia completa.

En general, aquellos pacientes que ucilizan un estilo
de afrontamiento active tienen mayor independencia
funcional; mientras que los sujetos pasivos presentan
menor independencia. Poder detecrar estas diferencias
se debe a que el MIF ofrece una mayor informacion
sobre las areas donde se puede valorar la discapacidad de
los pacientes, mientras que la escala de Kurzrke estd
orientada especialmente al andlisis de la locomocién, sin
tener en cuenta otras capacidades muy directamente
relacionadas con las necesidades diarias: comunicacién,
cuidados personales, movilidad, etc.

Por lo que respecta al andlisis de la sintomarologia
depresiva, en contra de los resultados obtenidos por
otros autores {Whitlock y Siskind, 1980; Ron y Logs-
dail, 1989; Schuberr y Toliart, 1993; Paten y Metz,
1997) en nuestro estudio no hemos encontrado un indi-
ce en el Inventario de Beck que nos permita hablar de
depresién {Media=8,662 y Sx=2,434). Pero al analizar
los pacientes que se sitdan en los polos del estilo de
afroncamiento s encontramos diferencias (Tabla 3): los
sujeros con un estilo activo rienen puntuaciones medias
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que indican ausencia de depresidn, presentando un esra-
do animoso; mientras que los que utilizan un estilo pasi-
vo presentan una depresién leve, segiin la valoracién rea-
lizada por el BDI, incluyéndose dentro del rango obre-
nido por Whitlock y Siskind (1980} y con media
ligeramente superior a Ia encontrada por Ron y Logsdail
(1989). En vista de estos resultados no podemos con-
cluir que la EM esté asociada a un estado de 4nimo
depresivo, sin embargo, el estilo de afrontamiento que
utiliza el paciente puede llevarle a desarrollar una sinto-
matologia depresiva. El estilo de afrontamiento activo se
da en pacientes que presentan un bajo indice de depre-
sién (ver Tabla 3), mientras que el estilo pasivo estd aso-
ciado a niveles leves, pero no clinicos.

Después de haber realizado una profunda bisqueda
de trabajos en los que se analice la ansiedad en pacien-
tes de EM, no hemos encontrado datos que nos permi-
tan contrastar nuestros resultados, por esta razén
hemos utilizado comeo referencia los baremos de la
poblacién normal. La muestra global no presentaba
indices de ansiedad superiores {Media=26,905 v
Sx=9.161), pero una vez mds encontramos diferencias
entre los pacientes cuando tenemas en cuenta su estilo
de afrontamiento (Tabla 3): los pacientes que utilizan
un estilo active tienen puntuaciones por debajo de la
media {entre los percentiles 30-35), indicando una
ausencia total de ansiedad; miencras que los que utili-
zan el estilo pasivo tienen puntuaciones sicuadas en e
percentil 85 de la poblacién normal, presentando una
alra ansiedad rasgo, lo que se puede traducir en una per-
cepcidn de la situacidn como amenazadora. Estos daros
indican que la ansiedad no estd directamente relaciona-
da con la enfermedad pero sf con el estilo de afronta-
miento que adopta el paciente.

CONCLUSION E IMPLICACIONES

La heterogeneidad que presentan los pacientes de EM
en su independencia funcional y en el estado de dnimo
no son una referencia clara de la enfermedad en sf
misma. Los resultados del presente estudio indican que
las diferencias estin marcadas por el estilo de afronra-
miento que ucilizan, derivado de sus caracteristicas de
personalidad y la presencia o ausencia del CP Si anali-
zamos al paciente sin tener en cuenta su estilo de afron-
TAMIENte Nos enconlramos con una condicidn crénica
estresante en fa que los sujetos no presentan depresién y
ansiedad y donde lu discapacidad se achaca exclusiva-
mente a los efectos directos de la enfermedad. Sin
embargo, el estilo de afroncamiento que adopra el
paciente, en funcidn de sus recursos personales, influye

directamente en sus respuestas de estrés, ansicdad,
depresién y discapacidad.

Con la cautela que obliga el ser un primer estudio,
ponemos de manifiesto las consecuencias negativas que
impfica contemplar la EM como una enfermedad simi-
lar a otras degenerativas, que en un momenro dado evo-
lucionan con pérdida towl de conciencia del paciente
(enfermedades terminales en sus dlrimas fases y espe-
cialmente la enfermedad de Alzheimer), donde es nece-
saria la asuncién total de funciones y toma de decisiones
por parte de un cuidador. En ¢l caso de la EM, el profe-
sional que atiende a estos enfermos debe favorecer en el
paciente la sensacidn de control, valorando individual-
mente sus caracteristicas personales v en dltima instan-
cia permitiendo que el propio paciente asuma la respon-
sabilidad sobre todo lo relacionado con su enfermedad.
Enere estas responsabilidades se encuencra la decisidn
sobre la presencia o no del CP.
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