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ABSTRACT

A Program of Social and Emotional Skills for People with Myasthenia. The aim of this
study was to evaluate the efficacy of a program for persons with myasthenia. The participants
were 56 adults diagnosed of myasthenia. The Program was applied on line, during eleven
weeks; this program works on assertiveness, communication, social skills, resilience and
emotional intelligence. A single group was used with pre and post intervention. At post-
treatment, different aspects related with the quality of life of the patients showed significant
improvement, anxiety diminished and social skills increase. Besides, the program proved
useful for both men and women at any age. These results initially endorsed the efficacy
of the program employed and support psychosocial intervention with these patients.
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Novedad y relevancia

;Qué se sabe sobre el tema?

¢ La miastenia es una enfermedad neuromuscular adquirida, autoinmune y crénica, de etiologia desconocida y
caracterizada por debilidad fluctuante y fatiga anémala en los musculos voluntarios.

e La calidad de vida se encuentra afectada y se observa un incremento en los niveles de ansiedad y depresién
comparados con los de la poblacién sana, y el tratamiento actual se limita a los aspectos médico-bioldgicos,
a pesar de las peticiones de pacientes, familias y asociaciones que reclaman apoyo psicosocial.

¢ La investigacion de los aspectos psicoldgicos y sociales implicados en la patologia y de la eficacia del
tratamiento psicolégico es escasa.

(Qué aiade este articulo?

¢ Resalta problemas psicosociales asociados a la miastenia como ansiedad, depresion y problemas de relacién
interpersonal.

¢ Evidencia la necesidad de incorporar los aspectos psicolégicos a la intervencién con esta poblacion, y des-
cribe un programa de tratamiento socio-emocional especifico para personas con miastenia y los resultados
positivos obtenidos tras su aplicacién on line.

La miastenia grave es una enfermedad neuromuscular adquirida, autoinmune y
crénica. Su etiologia es desconocida y se caracteriza por la debilidad fluctuante y la
fatiga andémala que aparece en los musculos voluntarios tras la actividad fisica, que
empeora con el ejercicio mantenido y mejora, total o parcialmente, tras un periodo
de cese de la actividad y reposo. Entre los musculos voluntarios afectados por esta
enfermedad se encuentran los que controlan el movimiento de los parpados y los ojos,
del cuello y de las extremidades, el habla, la masticacién y la deglucién, la expresion
facial y la respiraciéon. Es considerada una enfermedad rara pues su prevalencia es de
14,1 por cada 100.000 habitantes.

*Correspondencia a: M* Inés Monjas Casares, Departamento de Psicologia, Facultad de Educacién y Trabajo Social,
Universidad de Valladolid, Campus Miguel Delibes. Paseo de Belén 1, 47011 Valladolid, Espafia. Email: imonjas@
psi.uva.es Agradecimientos: los autores manifiestan su agradecimiento a la Asociacion Miastenia Espaiia por facilitar
la aplicacion on line del programa desde su pdgina web.
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El ser una enfermedad adquirida, en la juventud o vida adulta, y crénica, supone
un importante impacto en el funcionamiento cotidiano de la persona que debe realizar
un proceso de adaptacion a los sintomas fisicos de la patologia, lo que generalmente
conlleva distintas dificultades emocionales y sociales (Amayra, Lépez y Lizaro, 2014).
En un alto porcentaje de casos se constata la falta de diagndstico precoz acertado y
la sucesién de diagndsticos erréneos, sobre todo de tipo psiquidtrico (Baral, 2007;
Martin y Flegenheimer, 1971; MacKenzie, Martin y Howard, 1969; Nicholson, Wilby y
Tennat, 1986; Rohr, 1992; Ybarra, Kummer, Comini et al., 2011). El diagndstico final se
efectiia en dmbitos hospitalarios por parte de un neurélogo que prescribe el tratamiento
médico-farmacoldgico que incluye alguno de los siguientes fairmacos anticolinesterasicos,
corticoides, inmunosupresores, plasmaféresis e inmunoglobulinas.

Diversas investigaciones han resaltado la importancia del estudio de los aspectos
psicosociales asociados a las enfermedades crénicas (Ruiz y Lépez, 2012; Vallejo,
Comeche, Ortega, Rodriguez y Diaz, 2009), sin embargo los estudios sobre calidad de
vida de enfermedades raras, y como tal de la miastenia, son escasos y se centran, casi
exclusivamente, en el nivel médico-biolégico de la patologia (Kohler, 2007; Sitek, Bilinska,
Wieczorek y Nyka, 2009) dejando de lado los aspectos psicologicos y emocionales que
puedan estar influyendo (Verdugo, Schalock, Keith y Stancliffe, 2006).

En el caso de la miastenia, debido a la fatigabilidad y a la debilidad muscular,
se ve afectada la realizacién de actividades cotidianas como peinarse, vestirse, llevar
la bolsa de la compra, comer, conducir o hablar. Ocurre ademds que muchos de estos
sintomas fisicos (oculares, faciales, orofaringeos, cervicales, respiratorios...) se hacen
evidentes en las relaciones interpersonales, en los diversos contextos sociales donde
vive y trabaja la persona con miastenia. Son ejemplos las dificultades para llevar a cabo
una conversacién (Sneddon, 1980) y los problemas para mantener el contacto ocular o
para sonreir (Schwartz y Cahill, 1971). Estas circunstancias producen niveles elevados
de estrés, sintomatologia depresiva y altos niveles de ansiedad (Basta, Pekmezovic,
Peric et al., 2012; Chen, Chang, Chiu y Yeh, 2011; Kohler, 2007; Meyer, 1966; Ochs,
Bradley y Katholi, 1998; Stewart, Robertson, Johnson y Howard, 2007; Parada, Oliva,
Lazaro et al., 2014), bajas expectativas de auto-eficacia (Raggi, Leonardi, Mantegazza,
Casale y Fioravanti, 2010), comportamientos tendentes a la introversion (Wohrle, 2000),
limitacién de las relaciones interpersonales e incluso miedo al contacto social (Raggi,
Leonardi, Antozzi et al., 2010; Schawtz y Cahill, 1971). Recientemente se ha sefialado
que la habilidad de reconocimiento de emociones faciales puede estar disminuida en
estos pacientes (Ldzaro, Amayra, Lopez et al., 2013). Todo ello hace que la persona con
miastenia perciba un notable deterioro en su calidad de vida (Leonardi, Raggi, Antozzi
et al., 2009; Leonardi, Raggi, Antozzi et al., 2010; Padua, Evoli, Aprile et al., 2001;
Raggi, Leonardi, Mantegazza et al., 2010).

Aunque esta serie de estresores psicosociales son repetidamente sefialados por
los pacientes en las consultas médicas, en las asociaciones de afectados y en sus
comunicaciones y foros de internet, hay que evidenciar tanto la carencia de estudios
psicolégicos dedicados a esta temdtica como la ausencia de atencién profesional
psicosocial a esta poblacion (Basta et al., 2012). Sin embargo la evidencia disponible
avala la eficacia de las intervenciones psicoldgicas encaminadas a desarrollar fortalezas
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y recursos emocionales e interpersonales para mejorar el bienestar y la salud en distintas
patologias crénicas (Parada, 2013; Remor, Amords y Carrobles, 2010; Vazquez, Hervas
y Ho, 2006; Vazquez y Hervias, 2009).

Para esta investigacion se elabord un programa para dotar de habilidades socio-
emocionales a pacientes con miastenia con el fin de mejorar su calidad de vida y su
adaptacién a los sintomas provocados por la enfermedad. El Programa se enmarcé en
el paradigma cognitivo-conductual y utiliz6 aspectos de la psicologia positiva. Para
la intervencién se opté por un formato on-line debido a la escasa prevalencia de esta
enfermedad y la gran dispersion geogréfica de la poblacién miasténica. Se considerd
que el uso de internet resultaba una herramienta util y eficaz para el entrenamiento de
habilidades sociales y constituia un medio adecuado para compartir experiencias en el
afrontamiento personal de enfermedades (Herrero, Meneses, Valiente y Rodriguez, 2004;
Martinez, Cifre, Llorens y Salanova, 2002; Reeves, 2000; Surid y Beléndez, 2011).

El objetivo de este estudio fue comprobar si el Programa disefiado para la mejora
de habilidades sociales y emocionales en personas con miastenia grave, administrado
on line durante once semanas, era eficaz para mejorar la calidad de vida, la ansiedad y
las habilidades sociales de personas con miastenia. Asimismo se planted averiguar su
eficacia en las habilidades sociales de los participantes en funcién del sexo y la edad.

METtopo
Participantes

Un total de 56 adultos diagnosticados de miastenia participaron voluntariamente
en este estudio; 11 varones y 45 mujeres (80,4%). La edad media de los hombres fue
50 afos y la de las mujeres 38. El 60,72% de los participantes habia recibido un diag-
nostico inicial erréneo y el 64,29% habia sufrido una demora de mas de nueve meses
en su diagndstico.

Los participantes fueron captados a través de las actividades de la Asociacién
Miastenia Espafia en jornadas, cursos y en la pdgina web. Los criterios de seleccion
fueron estar diagnosticado de miastenia y comprometerse a realizar el Programa lo que
implicaba cumplimentar la evaluacién inicial, llevar a cabo todas las sesiones, aplicar
las actividades sefialadas y completar la evaluacién final.

Instrumentos

Para la evaluacién se utilizaron los siguientes instrumentos:

Cuestionario de datos demogrdficos. Recogia informacién sobre variables tales como el
aflo de nacimiento, sexo, estado civil, tipo de miastenia, estado de miastenia o diag-
néstico erréneo.

Cuestionario de Salud (SF-36) (Ware y Sherburne 1992). Evalda calidad de vida relacio-
nada con la salud fisica y mental. Consta de 36 items que se agrupan en ocho escalas:
funcionamiento fisico (grado en el que la salud del individuo limita una serie de ac-
tividades fisicas tales como ejercicios intensos, caminar, etc.), rol fisico (grado en el
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que los problemas de salud fisica obstaculizan el funcionamiento ocupacional), dolor
(grado del dolor e interferencia que produce en la vida del paciente), salud general
(percepcion personal del estado de salud y creencias respecto a la salud del paciente),
vitalidad (nivel de fatiga y energia del paciente), funcionamiento social (limitaciones
en la vida sociofamiliar por sus problemas de salud), rol emocional (grado en el que
los problemas emocionales interfieren con el funcionamiento ocupacional habitual del
paciente), y salud mental (estado de dnimo del paciente; por ej., inquietud, intran-
quilidad, desdnimo). Se pidi6 a los participantes que informaran de estos aspectos
durante el tltimo mes. Algunos ejemplos de items fueron los siguientes: En general,
usted dirfa que su salud es: Excelente, Muy buena, Buena, Regular, Mala. Su salud
actual ;le limita para caminar un kildémetro o mads?: Si, me limita mucho; Si, me
limita un poco; No, no me limita nada. Durante las cuatro idltimas semanas ;hasta
qué punto su salud fisica o los problemas emocionales han dificultado sus actividades
sociales habituales con la familia, amigos, los vecinos u otras personas? Nada, Un
poco, Regular, Bastante, Mucho. Este cuestionario ha sido repetidamente utilizado en
los dltimos afios en las investigaciones con personas con miastenia (Leonardi et al.,
2009; Leonardi et al., 2010; Raggi, Leonardi, Mantegazza et al., 2010). Los estudios
publicados sobre la version espafiola del SF-36 aportan suficiente evidencia sobre su
fiabilidad (coeficiente Alfa de Cronbach superior a 0,7), validez y sensibilidad (Vilagut,
Ferrer, Rajmil er al., 2005).

Escala de Ansiedad Social de Liebowitz (Liebowitz Social Anxiety Scale, LSAS) (Bobes,
Badia, Luque, Garcia, Gonzdlez y Dal-Re, 1999). Evalda la gravedad del trastorno de
ansiedad social. Consta de 24 ftems referidos a situaciones de actuacion (p. ej., participar
en pequefios grupos, escribir mientras le observan, llamar por teléfono, etc.) y sociales
(p- ¢j., conocer a gente nueva, ser el centro de atencién, hablar ante una audiencia,
etc.), que se evaluaron en una doble vertiente: miedo o ansiedad experimentada por
la persona en esas situaciones (se puntud en una escala de intensidad entre 0, nada de
miedo o ansiedad y 3, mucho miedo o ansiedad), y grado de evitacién de las mismas
(se midié en una escala de frecuencia entre 0, nunca lo evito, y 3, habitualmente lo
evito). Esta escala ofrece excelentes propiedades psicométricas en muestra espafiola
obteniendo puntuaciones de 0,94 en consistencia interna (Olivares, Lopez Pina y
Séanchez Garcia, 2009).

Inventario de Ansiedad Estado-Rasgo (State-Trait Anxiety Scale, STAI) (Spielberger, Gorsuch
y Lushene, 1970). Evalda la ansiedad como estado o condicién emocional transitoria,
y la ansiedad como rasgo o propension ansiosa relativamente estable. Consta de un
total de 40 items. La ansiedad estado se evalué segtin la intensidad (0 nada; 1 algo;
2 bastante; 3 mucho) de como se siente usted ahora mismo, en este momento. Son
ejemplos de items: Me siento calmado; Estoy tenso, Me siento angustiado. La ansiedad
rasgo se evalud segin la frecuencia de apariciéon de como se siente usted en general,
en la mayoria de las ocasiones (0 casi nunca; 1 a veces; 2 a menudo; 3 casi siempre).
Son ejemplos de items: Siento ganas de llorar; Me preocupo demasiado por cosas sin
importancia; Estoy satisfecho. La fiabilidad estimada mediante el coeficiente alfa de
Cronbach para la puntuacion total del STAI es de 0,93 (Fonseca Pedrero, Paino, Sierra
Baigrie, Lemos Girdldez y Muiliz, 2012).

Escala de Habilidades Sociales (EHS) (Gismero, 2000). Compuesta por 33 items referidos
a seis escalas: autoexpresion en situaciones sociales, defensa de los propios derechos
como consumidor, expresién de enfado o disconformidad, decir no y cortar interacciones,
hacer peticiones e iniciar interacciones positivas con el sexo opuesto. Los participantes
respondieron en una escala con cuatro alternativas, desde no me identifico en absoluto,
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la mayoria de las veces no me ocurre, no lo harfa hasta muy de acuerdo me sentiria
o actuarfa asi en la mayoria de los casos. Presenta una alta consistencia interna (o =
0.88) y adecuada validez convergente (Gismero, 2000).

Cuestionario de satisfaccion. Construido ad hoc para evaluar el grado de satisfaccion de
los participantes respecto a la intervencion en aspectos como los contenidos, el nimero
de sesiones o la duracién de cada sesién. Se utilizé solamente en la evaluacién final.
También recogié informacién sobre el grado de aplicabilidad de lo aprendido en la
vida cotidiana, el cambio experimentado en la calidad de vida y en las habilidades
sociales de los participantes, asi como el logro de los objetivos del Programa. Por
dltimo, se reservo un espacio para las sugerencias, criticas y comentarios que cada
persona consideré oportuno sefialar.

Procedimiento

El Programa tuvo como objetivo el desarrollo de habilidades necesarias para
adquirir las respuestas competentes que faciliten las interacciones sociales, asi como
favorecer en los participantes la practica de estrategias que posibiliten retomar el
nivel de funcionamiento que tenfan antes de presentar los sintomas de la enfermedad.
Se abordaron los siguientes contenidos: habilidades sociales, asertividad, iniciar y
mantener conversaciones, hacer y rechazar peticiones, expresar y recibir cumplidos y
criticas, resiliencia, afrontamiento positivo e inteligencia emocional. Los contenidos y
las actividades fueron disefiados teniendo en cuenta las caracteristicas demograficas de
la poblacion, la sintomatologia de la enfermedad y las situaciones sociales a las que se
enfrentan las personas con miastenia.

Cada sesion constd de una primera parte tedrica donde se explicaba el tema a
tratar, seguido de una serie de ejercicios practicos a los que cada participante respondio.
Son ejemplos de algunas de las actividades del Programa: vifietas, preguntas de eleccion
multiple, verdadero o falso, sopas de letras, frases inacabadas, guias de puesta en
practica de cada habilidad, actividades de autorreflexion... Para después de cada sesion
se aconsejaba realizar diversas actividades con el fin de transferir lo aprendido a su
vida cotidiana; por ejemplo, plantearse tareas concretas para practicar en los distintos
contextos interpersonales en los que vive o también implicar a su familia y amigos
comentando y aplicando algunos aspectos de cada habilidad.

La aplicacién eficaz estuvo orientada a maximizar el aprendizaje de conductas
socialmente competentes. Esto requirié unas minimas condiciones de aplicacidn, tales
como contar con una base tedrica para que todas las personas pudieran participar,
secuenciar adecuadamente cada uno de los conceptos que se pretendié mostrar o
desarrollar actividades accesibles para todos los participantes teniendo en cuenta las
diferencias individuales, sobre todo las relacionadas con la edad. De esta manera se
permiti6 cierta flexibilidad en la aplicacion del Programa, aunque manteniendo siempre
una clara sistematizacion.

Una vez disefado el programa y para comprobar el funcionamiento del mismo, se
llevé a cabo un estudio piloto con tres personas diagnosticadas de miastenia de Castilla y
Ledn, dos mujeres de 36 y 48 afios y un hombre de 48 afios. Tras analizar sus resultados
y llevar a cabo algunas mejoras, fue presentado en las Jornadas anuales de la Asociacion
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Miastenia Espafia (AMES), donde se ofrecié una charla informativa sobre los objetivos y
metodologia del estudio y se mostraron ejemplos de las actividades pricticas. La AMES
incluy6 en su pagina web informacién sobre la finalidad y objetivos del estudio asi como
la invitacién a participar. Con posterioridad, en la pdgina web aparecia semanalmente el
link del programa al que podian acceder las personas interesadas en participar.

En la primera semana se dio acceso a la evaluacion inicial o pretest que se llevd
a cabo mediante un tnico documento compuesto por los instrumentos anteriormente
descritos. El tiempo necesario para llevarlo a cabo fue aproximadamente de unos treinta
minutos.

La intervencion consté de once sesiones desarrolladas semanalmente en formato
individual, con una duracién aproximada de 30 minutos. La primera semana, junto a
la primera sesién, se publicaron las instrucciones para realizar el Programa. En ellas se
expusieron los objetivos generales, asi como los especificos para cada una de las sesiones
junto con recomendaciones para optimizar la aplicacién y consejos y orientaciones para
que los participantes aplicaran los contenidos en su vida cotidiana. A partir de entonces
y semanalmente, se fueron publicando las sucesivas sesiones. Cada sesién permanecid
disponible para su realizacién durante siete dias, pudiéndola llevar a cabo en cualquier
momento de la semana; de esta manera se permitié flexibilidad en la aplicacion.

Una vez finalizada la sesién por cada participante, los resultados fueron enviados
automdticamente a una base de datos. Los participantes recibieron feedback sobre su
participacién mediante una ventana emergente que les agradecia su colaboracién. La
administracién del Programa estuvo coordinada por una investigadora psicéloga, que
mantenia contacto via correo electrénico con los participantes con el objetivo de resolver
dudas acerca de las actividades y contenidos.

La ultima sesién se completé con la evaluacién final o postest, en la que los
participantes respondieron a los mismos cuestionarios utilizados en la evaluacién inicial
mds el Cuestionario de Satisfaccion. Después de finalizado el Programa, cada participante
recibié un Diploma como reconocimiento a su participacion.

Andlisis de Datos

Para el andlisis estadistico se utiliz6 el programa SPSS, versién 17.0. En primer
lugar se realiz6 un andlisis descriptivo de las distintas variables del cuestionario en la
medida pretest, para explorar el nivel y caracteristicas de las personas con miastenia. A
continuacion, y debido a los objetivos propuestos, se procedié a comparar las puntuaciones
medias obtenidas en la medida pretest y en la medida postest en las variables. Previa-
mente se procedid a estudiar si las puntuaciones cumplian los supuestos de normalidad,
y esferidad. Los resultados del test de normalidad de Kolmogorov-Smirnov (correccién
de Lilliefors) para las puntuaciones medias de las distintas variables indicaron que todas
segufan una distribucién normal. Para realizar la comparacién de las medias del pretest
y postest se llevé a cabo la prueba ¢ de Student para datos apareados analizando las
diferencias entre las dos observaciones (pretest y postest). Se empled una metodologia
cuasi-experimental con un unico grupo con medidas pre y post intervencidn, sin grupo
control.
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RESULTADOS

Se compararon los resultados obtenidos en los dos momentos en los que se realiz6
la medicidn, esto es, antes y después de la aplicacién del Programa.

Como puede apreciarse en la tabla 1, que muestra los aspectos de calidad de vida,
las variables cuya diferencia de medias resultaron significativas fueron rol emocional (p
<.05) y salud mental (p <.05), que mejoraron después del tratamiento y salud general
(p <.05) que presentd valores inferiores en el postest.

En cuanto a la ansiedad social, como se evidencia en la tabla 2, las puntuaciones
mostradas en la medida pretest fueron sensiblemente mayores a las obtenidas en la
medida postest. Se observd una reduccién altamente significativa (p <.01) en todas los
aspectos evaluados tanto los referidos al miedo o ansiedad como los relativos al grado
de evitacion.

Respecto a la ansiedad estado y rasgo, en la tabla 3 se constatan las diferencias
obtenidas al comparar el pretest y el postest en ambas variables. La ansiedad estado
se reduce tras la intervencion (p <.005), pero fue la ansiedad rasgo la que experimentd
una reduccién mds significativa (p <.001).

En la tabla 4 referida a los resultados en la Escala de habilidades sociales puede
observarse que resultaron significativos los contrastes de diferencia de medias de todas
las variables de la escala (autoexpresion en situaciones sociales, defensa de los propios
derechos, expresion de enfado, decir no, hacer peticiones e iniciar interacciones) (p <.01).

Debido a la diferente prevalencia de la miastenia en funcién del sexo y la

Tabla 1. Diferencia de medias en el Cuestionario de Salud (SF-36).

Pretest Postest
Media DT Media DT ! P
Funcionamiento fisico 76 91 15.40 75.68 15,03 1.058 0,295
Rol fisico 60,44 2541 60,81 24,65 -0,855 0,397
Dolor 46,19 25,64 4383 24,32 1,502 0,139
Salud general 60,78 9,37 59,31 8,92 2,219 0,031
Vitalidad 62,85 9,76 64,65 9,53 -1,996 0,051*
Funcionamiento social 60,35 11,11 62,10 10,72 -0,926 0,351
Rol emocional 65,47 21,72 70,05 21,51 -3,072 0,003%*
Salud mental 64,36 8,84 65,55 8,12 -2,423 0,019*

* Diferencia de medias significativa al nivel 0.05.

Tabla 2. Diferencia de medias en la Escala de Ansiedad Social de Liebowitz (LSAS).

Pretest Postest /
Media DT Media DT

. Actuacion 714 3.65 5.13 204 071
zfllseigga‘(’j Social 821 455 5,79 244 438"
Total 1591 7.80 1091 3,99 4581

Sl Actuacién 691 323 548 225 351°
e Social 8,39 4,15 5,79 244 504

Total 15,30 6.92 1193 3,98 4,10

Gravedad total 30,66 1431 22,84 7,59 444"

“ Diferencia de medias significativa al nivel 0.001.
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edad, se procedié a hacer un andlisis de las diferencias de los resultados en la Escala
de Habilidades Sociales en funcién de estas dos variables. Se dividié la muestra de
participantes en funcién del sexo tal y como se aprecia en la tabla 5. En este caso,
todas los aspectos evaluados arrojaron puntuaciones significativamente mds altas tras
la intervencién (p <.001) tanto en la submuestra de hombres como en la de mujeres.
Igualmente, para comprobar si existian diferencias en los resultados de habilidades
sociales segtin la edad de los participantes, se procedié a dividir la muestra, tal y como
se presenta en la tabla 6, en tres intervalos de edad, de 18 a 34 afios, de 35 a 49 afios
y de 50 afios o mds. En la tabla 6 se observa como tras el tratamiento se constataron
diferencias altamente significativas en todas las variables en todas las edades consideradas
(p <.001), a excepcion de la variable inicio de interacciones positivas con el sexo opuesto
en los participantes mas jovenes (de 18 a 34 afios) en la que no se apreciaron mejoras.
Los participantes realizaron una evaluacién muy positiva del Programa y de la
intervencion realizada. El 14% de los participantes declararon sentirse muy satisfechos
y el 86% restante afirmaron sentirse satisfechos. Todos manifestaron haber alcanzado
los objetivos que se pretendia y manifestaron estar dispuestos a participar en mas

Tabla 3. Diferencia de medias en el Inventario de Ansiedad Estado-Rasgo (STAI).

Pretest Postest
Media DT Media DT !
Ansiedad Estado 17,59 9,21 1421 4,02 2,63
Ansiedad Rasgo 17,32 975 12,23 411 3,68

" Diferencia de medias significativa al nivel 0.05.
" Diferencia de medias significativa al nivel 0.01.

Tabla 4. Diferencia de medias en la Escala de Habilidades Sociales (EHS).

Pretest Postest
Media DT Media DT !
Autoexpresion 16,30 5,61 27,57 1,83 -1493
Defensa 9,55 3,65 17,63 1,77 -13,64"
Enfado 791 2,87 13,82 142 -12,46"
Decir no 11,30 4,90 21,57 1,73 -14 43"
Peticiones 9,82 337 17,09 1,75 -12,93"
Interaccion 11,11 2,74 14,79 2,51 -5.90"
Asercién 66,00 20,24 112,46 831 -1530"

Diferencia de medias significativa al nivel 0.01.

Tabla 5. Diferencia de medias en la Escala de Habilidades Sociales en la
muestra de hombres y mujeres.

Hombres n =11 Mujeres n =45
Pre Post Pre Post
Autoexpresion 19,09 28.82° 15,62 2727
Defensa 10,18 19,73 9,40 17,11°
Enfado 8,82 14,36 7,69 13,69
Decir no 12,73 22,45 10,96 21,36
Peticiones 11,00 18,18° 9,53 16,82°
Interaccién 10,73 16,64 11,20 14,33
Asercion 72,55 120,18 64,40 110,58

Diferencia de medias significativa al nivel 0.01.

© INTERNATIONAL JOURNAL OF PsycHoLogY & PsycHoLoaicAL THERAPY, 2015 15, 2 http://www. ijpsy. com



HABILIDADES SOCIALES Y EMOCIONALES EN MIASTENIA 213

Tabla 6. Diferencia de medias en las variables de la escala de Habilidades Sociales en
distintas edades.
18-34 afios n= 20 35-49 afios n= 28 50 afios o mas n= 8

Pre Post Pre Post Pre Post
Autoexpresion 16,10 27,100 16,39 27,717 16,50 2825
Defensa 9,00 1740° 10,18 17,29 8,75 19,38"
Enfado 8,25 13,20 7,96 1407" 6,88 14,50"
Decir no 10,15 20,95 12,39 21,68" 10,38 16,13
Peticiones 9,60 16,700 10,29 17,04 8,75 18,25"
Interaccion 11,90 13,40 10,71 15,39° 10,50 16,13
Asercion 65,00 108,77 67,93 113,18 61,75 119,25°

Diferencia de medias significativa al nivel 0,01.

intervenciones del tipo de la llevada a cabo. El 86% de los participantes declararon
sentirse satisfechos con el Programa y el 24% dijeron sentirse muy satisfechos. En
cuanto a las habilidades y contenidos de las distintas sesiones del Programa, al 75% les
parecieron muy adecuadas, al 21% bastante adecuadas y al 4% adecuadas. El nimero
de sesiones fue juzgado adecuado por el 87% de los participantes, excesivo por 9%
y escaso por el 2%. La duracion de las sesiones resulté adecuada para el 73% de las
personas, larga para el 20%, muy larga para el 2% y muy corta para el 5%. El 80%
manifesté que habitualmente pone en practica en la vida cotidiana lo que ha aprendido
en el programa, mientras que el 20% declaré que a veces lo aplica. Tras la aplicacién
del Programa el 59% de los participantes dijeron que su calidad de vida habia mejorado,
el 25% que habian mejorado mucho y el 16% expresaron encontrarse igual que antes
de la intervencién. El 70% afirmaron que sus habilidades sociales habian mejorado y
el 30% manifestaron que habian mejorado mucho.

DiscusioN

Este estudio se proponia evaluar la eficacia del Programa de mejora de habilidades
sociales y emocionales para personas con miastenia. Atn teniendo en cuenta la fragilidad
del disefio, los resultados obtenidos permiten avalar su utilidad para esta poblacion ya
que tras la intervencién mejoraron distintos aspectos de la calidad de vida, disminuy6
la ansiedad y se incrementaron las habilidades sociales. La interpretacion de estos
resultados, en su conjunto, es positiva y alentadora. Debido a que es el primer estudio
psicosocial realizado con personas con esta enfermedad, no es del todo factible establecer
comparaciones ni discutir nuestros resultados compardndolo con la evidencia empirica
previa, que es prdcticamente inexistente.

En primer lugar el anélisis de algunas caracteristicas demograficas de los participantes
permite indicar que son similares a las encontradas en otras muestras de pacientes con
miastenia. La muestra se compuso en su gran mayoria de mujeres (80,4%), aspecto
repetidamente comprobado en investigaciones previas (Vincent, Palace y Hilton-Jones,
2001). La edad de los participantes también refleja estudios anteriores de la enfermedad
que evidencian el inicio mds temprano en mujeres (Mantegazza, Baggi, Antozzi et al.
2003; Osserman, 1958 y Osserman y Genkins, 1971). Asimismo un alto porcentaje de
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los participantes de este estudio, como en otros previos, han recibido un diagndstico
inicial erréneo (Nicholson, 1986; Rohr, 1994; Pérez-Nellar, 2000). Son las mujeres
jovenes las que mds riesgo tienen de recibir un diagndstico equivocado, sobre todo
de tipo psiquidtrico, siendo los mds frecuentes el diagndstico de trastorno conversivo
(Sneddon, 1980) y el de neurosis (Pérez Nellar, 2000).

En cuanto a la calidad de vida en el post-tratamiento encontramos diferencias
significativas en las variables rol emocional y salud mental, lo que significa que los
particpantes, después de la intervencidn, percibieron que han mejorado en su estado
emocional y de dnimo. Estos resultados son congruentes con la evidencia de las
investigaciones mads recientes (Leonardi et al., 2009; Raggi et al., 2010). Sin embargo
la percepciéon de salud general disminuyd tras la intervencién. Interpretamos este
resultado negativo argumentando que no se llevd a cabo ningtin tratamiento especifico
sobre los aspectos fisicos relacionados con la calidad de vida y que los pacientes son
conscientes de que tienen una enfermedad crénica y por tanto las creencias entorno a
su salud son poco positivas.

La ansiedad, tanto estado-rasgo como social, que experimentaron los participantes
se vio significativamente reducida después del tratamiento, lo que supone que mejoraron
su grado de ansiedad tanto en el momento de la evaluacién postest como su grado de
ansiedad general en la mayoria de ocasiones. Asimismo informaron de menos evitacién
de situaciones interpersonales cotidianas y menor ansiedad al afrontarlas. Este cambio
puede explicarse porque las intervenciones realizadas con estrategias de entrenamiento
en habilidades sociales no sélo producen mejoras en éstas, sino que indirectamente
producen reducciones en la ansiedad (Chambless, Hunter y Jackson, 1982; Kulaksizogler,
2007; Monjas 2009; Pades y Ferrer, 2002). De hecho en el Programa se estimula que
los participantes pongan en préctica, en el contexto social real, las habilidades socio-
emocionales aprendidas a medida que implementaban las sesiones on line.

Tras la intervencién se observd una mejoria significativa en todas las variables de
la Escala de Habilidades Sociales. Este resultado era esperable ya que en el Programa
se han considerado habilidades sociales relevantes para la poblacién miasténica; aspectos
tales como la defensa de derechos asertivos, inicio y mantenimiento de conversaciones,
hacer y rechazar peticiones o expresar y recibir criticas entre otros, se han desarrollado
tedricamente y entrenado en las distintas sesiones. Las habilidades trabajadas estaban
identificadas en estudios previos como muy limitadoras de calidad de vida y generadoras
de ansiedad y estrés (Sneddon, 1980; Wohrle, 2000; Lazaro et al., 2013), por lo que se
hipotetizaba que llevar a cabo el entrenamiento y promocién de las mismas repercutiria
en una mejora del bienestar (Vinaccia, Contreras, Palacio, Marin y Tob6n, 2005).

No se encontraron diferencias estadisticamente significativas al dividir la muestra
segtin el sexo de los participantes, ya que tanto las mujeres como los hombres obtuvieron
beneficios de la intervencién y mejoraron sus niveles de habilidades sociales de forma
rotunda. Este resultado ha sido inesperado ya que, de acuerdo a la evidencia empirica
previa se esperaba que las mujeres mostraran mayor aprovechamiento (Raggi, Leonardi,
Mategazza et al., 2010). Comparadas con los hombres, presentaron una mayor tendencia
a la introversion (Wohrle, 2000) y mayores niveles de ansiedad, debido a las limitaciones
para desenvolverse socialmente, causadas por el impacto de aquellos sintomas que
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consideran mds visibles de la enfermedad (Fregonezi, Regiane-Resqueti, Pradas, Vigil
y Casan, 2006; Kulaksizoglu, 2007).

Asimismo el Programa result6 eficaz para el amplio rango de edad considerado.
Tanto los participantes de mayor edad como los de mediana edad y los mds jovenes
mejoraron significativamente sus habilidades sociales tras el entrenamiento. Solamente la
variable “inicio de interacciones con el sexo opuesto” no arrojé diferencias significativas
con los mds jovenes (18 a 34 afos). Este resultado estd en consonancia con lo
encontrado por varios autores acerca de las dificultades para relacionarse por temor a
que los sintomas propios de la enfermedad se hicieran visibles durante las relaciones
interpersonales, siendo las personas mds jovenes las mds susceptibles de presentar un
patrén de relaciones sociales mds amplio y variable (Paul, Nash, Cohen, Gilchrist y
Goldstein, 2000).

Los resultados obtenidos en esta investigacion, en su conjunto, tienen importantes
implicaciones, tanto para la comprension global de esta enfermedad, como para la practica
clinica y la futura investigacidn, especialmente la necesidad de diagndstico, evaluacién
e intervencién multiprofesional y coordinada que incorpore los aspectos psicosociales
a los protocolos terapéuticos habituales como empieza a esbozarse en las publicaciones
mds recientes (Aymara, Lépez y Léazaro, 2014; Basta et al., 2012; Chen et al., 2011;
Leonardi et al., 2010; Martin y Monjas, 2013; Martin, Monjas y Gil Verona, 2014;
Raggi, Leonardi, Mantegazza et al, 2010).

No obstante hemos de sefalar algunas limitaciones de este estudio, especialmente
las derivadas de la utilizacién de un tinico grupo de intervencidn, sin grupo de control, no
haber establecido comparaciones con poblacién no-miasténica, o realizar una aplicacién
s6lo on line, lo que nos obliga a tomar con suma prudencia los resultados obtenidos.
Por ello los estudios futuros deberdn solventar estas debilidades metodoldgicas.

A pesar de estas limitaciones, este es el primer estudio que ha tratado de abordar
algunos aspectos psicosociales de personas con miastenia y estos resultados proporcionan
respaldo preliminar a las intervenciones socio-emocionales con esta poblacion.
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