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Bienvenidos a la Guia para la distrofia
miotonica y la salud mental de MDF

Este recurso fue disefiado para personas con distrofia mioténica (DM) y sus cuidadores. A lo largo del texto,
distrofia mioténica sera abreviada como “DM”. DM proviene del nombre en latin universalmente utilizado:
dystrophia myotonica. Distrofia miotonica tipo 1 sera abreviada como DM1 y distrofia mioténica tipo 2 sera
abreviada como DM2. Aunque la DM puede afectar la salud cognitiva y el desarrollo, este recurso hace hincapié
en el impacto social y emocional de la enfermedad. Esperamos facilitar al lector una visién general de los posibles
problemas de salud mental que pueden afectar a las personas que viven con DM y sobre posibles recursos.

Al igual que los sintomas fisicos de la DM, los sintomas mentales son muy variados y pueden afectar a
las personas de muchas maneras diferentes. Por lo tanto, es importante tener en cuenta que no todas las
secciones de este documento seran relevantes para su experiencia

o la experiencia de su ser querido. Ademas, aunque este
manual ha sido redactado por expertos en la materia, no
sustituye la evaluacién y consulta individual con un
profesional de la salud mental o un médico.

Esta guia tiene como objetivo proporcionar
informacién sobre muchas de las formas en
que la salud mental puede verse afectada

por la DM; sin embargo, debido a que todavia
hay mucho que no entendemos acerca de

la DM, algunos de los contenidos de esta

guia pueden ser especulativos (conjeturas
educadas). Por ejemplo, algunas secciones
pueden hacer referencia a investigaciones
sobre enfermedades similares, como otras
afecciones neuromusculares, si no se dispone
de investigaciones especificas sobre la DM.
Esperamos que en los préximos afios nuevas
investigaciones sobre la DM nos ayuden a
comprender mejor el impacto de la enfermedad
en la salud mental, y que nuevas versiones
actualizadas de esta guia sean creadas.
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Nota al lector

De la Coordinadora de recursos sanitarios, Ruth Sheldon, MPH, MSW

Como persona con distrofia mioténica tipo 1 (DM1), a menudo me pregunto sobre la relacién entre mi salud mental
y la enfermedad con la que vivo. Reflexiono en como mi experiencia de vida con este cuerpo cambia mi manera
de pensar, percibir e interactuar con el mundo que me rodea. Me pregunto si igual tendria ansiedad y depresién si
hubiera nacido sin DM. También me pregunto en qué se diferencia mi experiencia con determinados problemas de
salud mental de la de mis semejantes que no sufren de DM.

El otro dia escuchaba a mi amiga hablar de su ansiedad social. Comentaba que se sentia insegura y abrumada,
Yy que su cara se sonrojaba cada vez que le hacian una pregunta o la ponian en el punto de mira. Empaticé lo
mejor que pude, pero también me senti irritada. Me preguntaba cémo seria su ansiedad social si tuviera un cuerpo
como el mio. Uno que necesita tener acceso a un bafo por si me duele el estbmago; uno que lleva una caja de
pastillas dondequiera que vaya; uno que tiene que ensefiar a sus propios médicos sobre la vida con DM. Nuestras
dos experiencias son increiblemente validas, pero ambas experiencias son increiblemente diferentes, y deben ser
tratadas como tales.

Me ilusion6 mucho empezar a trabajar en este recurso porque senti que por fin estaba aprendiendo sobre salud
mental en el contexto de mi salud fisica, ya que estan intrinsecamente relacionadas. En otras palabras, es dificil
separar la experiencia social y emocional de la experiencia de vivir como una persona con una enfermedad crénica,
ya que estan muy interconectadas.

Hoy puedo sentarme y sonreir sabiendo que este manual ha sido disefiado y escrito por expertos en salud mental
en colaboracién con personas de la comunidad de la DM, para la comunidad de la DM. Espero que este manual
responda a algunas preguntas y proporcione recursos Utiles pero, sobre todo, espero que haga que el lector se
sienta menos solo. Cualquiera sea la razén que traiga al lector a este manual, sean cuales sean los retos que el lector
experimente, puede saber que hay gente que sabe por lo que esta pasando. Y mas alla de eso, hay personas que
trabajan incansablemente para encontrar una cura para la DM.

Escanee este c6digo QR
para acceder la version
electrénica de esta guia
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Tipos de DM y preocupaciones de salud mental

Esta seccion explorara la forma en que la DM afecta la estructura y funcién del cerebro, asi como los
problemas de salud mental relacionados con tipos especificos de DM.

DMY LA ESTRUCTURA CEREBRAL

La distrofia mioténica es una enfermedad hereditaria que se transmite de
una generacion a otra a través de un gen defectuoso. Este gen defectuoso
provoca lo que se conoce como “repeticiones” en el ARN, que es el
material genético que contiene las instrucciones para las células. Estas
repeticiones quedan atrapadas en las células, afectando proteinas,
diversos procesos moleculares en células, tejidos e incluso 6rganos.

En pocas palabras, las instrucciones celulares de las personas

con DM son incorrectas, y esto hace que el organismo desarrolle

células que no funcionan correctamente. Este problema repercute

negativamente en la mayoria de los sistemas corporales, incluida la funcién

del sistema nervioso central (SNC) en las personas con DM (Gourdon

& Meola, 2017). A pesar de las importantes brechas de conocimiento, sabemos

que existe una relacion entre la estructura cerebral y los sintomas mentales y

cognitivos en las personas con DM. Sin embargo, estos sintomas son diferentes,

dependiendo tanto del tipo de enfermedad (DM1 o DM2) como de los fenotipos especificos de la DM1
(DM congénita, Adultos con distrofia miotonica con comienzos juveniles o comienzos en la edad adulta).

DISTROFIA MIOTONICA CONGENITA (DMC)

Congénita significa “presente al momento de nacer” y distrofia mioténica congénita (DMC) significa problemas de
riesgo mortal relacionados con la DM que se observan al nacer. Las personas con distrofia mioténica congénita
pueden experimentar diversos sintomas que podrian afectar su salud mental. Los investigadores han observado
varios sintomas cognitivos entre los individuos con DMC. Entre ellos se encuentran el retraso en el desarrollo,
discapacidad intelectual de moderada a grave, retraso en el habla y el lenguaje, y déficit en las habilidades
visuoespaciales (la capacidad de entender lo que vemos a nuestro alrededor y comprender el tamafio y la
ubicacion de lo que nos rodea) y/o visuoconstructivas (la capacidad de ver un objeto o una imagen como un

conjunto de partes y, a continuacion, construir una réplica del original a partir de

estas partes). Estos sintomas cognitivos existen a lo largo de un espectro y se

f(/‘\ manifiestan de diversas maneras. Hablar de los hitos del desarrollo durante
los controles del nifio y en las citas con el médico es una forma en que los

( / )) ) \) cuidadores pueden seguir el progreso de su ser querido. Las dificultades
. - con la comunicacién y la socializaciéon pueden acompanar los sintomas
Ty cognitivos y han sido reportadas entre nifios con DM1 (Angeard et al.,

2007, 2011; Ekstrom et al., 2008, 2009; Douniol et al., 2009, 2012).
Los problemas de comunicacién pueden afectar la socializacion del nifio
y dificultar su adaptacion al entorno escolar. Los nifios pueden necesitar
adaptaciones académicas o ayuda especial a lo largo del dia. Por ejemplo,
algunos nifios se benefician de tecnologia especial para el aprendizaje,
tiempo ampliado para las transiciones o audifonos con cancelacion de ruido.
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Los nifios con DMC también pueden beneficiarse del trabajo con un psicélogo o profesional de la salud
mental. Poder procesar sus emociones con un adulto de confianza (que no sea un padre o cuidador) puede
ayudar al nifio a aprender nuevos métodos para afrontar el estrés y la ansiedad y aumentar su autoestima.

La distrofia mioténica congénita se ha asociado al trastorno por déficit de atencién con hiperactividad
(TDAH) y al trastorno del espectro autista (TEA). El TDAH afecta la capacidad del individuo para

Recurso destacado: Adaptaciones educativas

Para mas informacién sobre adaptaciones académicas, consulte la guia en inglés
“Going to School with Myotonic Dystrophy: A Guide to Understanding Special
Education and IDEA” (Ir a la escuela con distrofia miotonica: Guia para entender
la educacién especial y la ley IDEA) de MDF. Este completo recurso ayuda a
padres y familiares a maximizar el uso de la Ley de Personas con Discapacidades

(IDEA), que regula los programas y servicios para nifios con trastornos como la
distrofia mioténica. La Guia abarca los servicios y regulaciones para las edades
comprendidas entre los recién nacidos y los 21 afos, y ofrece orientacioén,
consejos y recursos para padres y cuidadores de nifos con distrofia mioténica
congénita y de inicio en la infancia.

https: i i

prestar atencién, permanecer sentado o controlar comportamientos impulsivos. El TEA abarca
todo el espectro, pero a menudo presenta dificultades en las areas de las habilidades sociales, el
habla, la comunicacién no verbal, las relaciones y la autorregulacién. Los profesionales pueden
realizar una evaluacion para ayudar a diagnosticar e iniciar el tratamiento adecuado.

N En los adultos de inicio infantil/juvenil, los primeros signos de DM suelen ser
[\ — discapacidad intelectual y problemas de aprendizaje; estos signos pueden
presentarse durante la infancia o la adolescencia (antes de los 21
anos). Las personas con distrofia mioténica del adulto de inicio
juvenil (ADMJ) pueden presentar sintomas cognitivos, como
déficits visuoespaciales (la capacidad de entender lo que
vemos a nuestro alrededor y de comprender el tamano y la
ubicacién de lo que nos rodea), dificultades de aprendizaje y
déficits de la funcién ejecutiva (Gourdon & Meola, 2017).

El funcionamiento ejecutivo se refiere al conjunto de

habilidades y procesos que nos permiten planificar, seguir
instrucciones de varios pasos, pasar de una tarea a otra 'y
mantener la concentracion en presencia de distracciones. Estas

Consulte la pagina 11 para obtener mas informacion

y leer la seccién sobre déficits funcionales.
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habilidades se basan en la memoria de trabajo, flexibilidad mental y autocontrol (Funcién ejecutiva y
autocontrol, 2020). Experimentar déficits de la funcién ejecutiva puede dificultar enormemente la realizacién
de algunas de las importantes tareas cotidianas necesarias para vivir de forma independiente. La dificultad para
organizarse, tomar decisiones y planificar con antelacién puede significar que una persona necesita ayuda.

En consecuencia, los adultos considerados ADMJ pueden ser mas dependientes de sus cuidadores
para recibir ayuda en determinadas actividades de la vida diaria, como preparar comidas, hacer
llamadas telefénicas para pedir informacién o gestionar las finanzas. (Muslemani et al., 2022).

DM1Y DM2 CON COMIENZOS EN LA EDAD ADULTA

Los primeros signos de la DM1 y DM2 con comienzos en la edad adulta pueden variar. Sin embargo el
diagnéstico es posterior a los 21 afios de edad. Los adultos con DM1 y DM2 pueden experimentar déficits

en el funcionamiento ejecutivo (el conjunto de habilidades y procesos que nos permiten planificar, seguir
instrucciones de varios pasos, pasar de una tarea a otra y mantener la concentracién en presencia de
distracciones) que pueden afectar su salud mental (Meola et al., 2003; Gallais et al., 2015). Estos desafios
existen a lo largo de un espectro y, como resultado, afectan de manera diferente a los adultos que viven con DM.
Las personas que viven con DM pueden experimentar diversos grados de deterioro en los registros verbales

y no verbales de los acontecimientos, las capacidades espaciales (comprension del tamafio y la ubicacion de
nuestro entorno), y las capacidades visuoconstructivas (la capacidad de ver un objeto o una imagen como un
conjunto de partes y luego construir una réplica del original a partir de estas partes) (Meola et al., 2003).

Dificultades de aprendizaje Dificultades de concentracion

La investigacién también ha sugerido que los adultos con DM1 especificamente pueden tener dificultades para
reconocer diferentes expresiones faciales (Kobayakawa et al., 2010; Labayru et al., 2018). La incapacidad para
reconocer determinadas expresiones puede dificultar la comprension de los estados mentales y las emociones
de los demés (Gourdon & Meola, 2017), lo cual puede afectar las interacciones y relaciones sociales.

Segun el Proyecto Christopher, el 43% de los encuestados con DM2 declararon tener dificultades
de aprendizaje y el 64%, dificultades de concentracién (Hagerman et al., 2019).

Los trastornos de la personalidad se definen como un patréon de comportamientos tipicos y problematicos
que difiere notablemente de las normas culturales y se manifiesta de forma distintiva en la cognicioén, la
emocion, las relaciones y el autocontrol (American Psychiatric Association, 2013). Las personas que padecen
DM1 pueden presentar rasgos aumentados de varios trastornos cognitivos y de personalidad: evitativo,
obsesivo-compulsivo, esquizotipico, paranoide, pasivo-agresivo, narcisista y antisocial (Minier et al, 2018).
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La DM puede tener efectos de gran alcance sobre la salud mental de una persona. Ademas de los
sintomas cognitivos, vivir con DM puede afectar la experiencia emocional y las interacciones sociales.
La siguiente seccion contiene algunos de los sintomas de salud mental mas comunes experimentados
entre las personas que viven con DM y recomendaciones para abordar estos sintomas.

Los comportamientos adaptativos son conductas que ayudan a los individuos a participar en la vida
diaria (Adaptive Behavior, 2023). Los comportamientos adaptativos pueden incluir cosas como seguir
instrucciones, participar adecuadamente en entornos sociales, mantener la propia seguridad, mantener
una conversacion, asearse o ir al supermercado. Estos comportamientos adaptativos, o habilidades
adaptativas, son importantes para que una persona pueda vivir de forma independiente. Tener una
movilidad fisica limitada debido a una enfermedad crénica como la DM o el dolor puede reducir la
capacidad de una persona para utilizar las conductas adaptativas que desee. Asimismo, puede repercutir
en la nutricién y la hidratacién, el nivel de actividad fisica, la higiene del suefio, la socializacién y las
relaciones interpersonales, asi como en la participacion social en entornos académicos y profesionales.

A medida que las personas con DM envejecen, es habitual que se produzca un
aumento general de los sintomas, incluidos los de salud mental.

Movilidad:

La movilidad limitada de una persona puede conducir a una disminuciéon de
su autonomia (independencia), lo que repercute en su autoestima y estado
de 4nimo y aumenta su sensacion de preocupacion. Para abordar una
pérdida de autonomia relacionada con la disminucién de la movilidad, los
profesionales pueden recomendar la evaluacion de las capacidades/
discapacidades por parte de un terapeuta ocupacional. Es

posible que le evalGen en la comodidad de su propia casa para

hacerse una mejor idea de las dificultades que pueden estar

afectando su vida diaria. Consulte a su médico o al de su

ser querido para solicitar una evaluacion de este tipo.

Salud mental y cognitiva:

Muchas personas experimentan cierto deterioro
cognitivo (pérdida gradual de capacidades de
razonamiento como aprender, recordar, prestar
atencioén o razonar) a medida que envejecen.

Sin embargo, aquellos afectados por DM1 pueden

experimentarlo a un ritmo mas rapido que aquellos

no afectados (Winblad et al., 2016; Gallais et al., 2017;

Labayru et al., 2020). Sin embargo, el deterioro cognitivo no

siempre significa que una persona ya no sea capaz de tomar decisiones
por si misma. Es importante trabajar con el equipo sanitario y el equipo de salud

mental del paciente o de su ser querido para determinar si el deterioro va en

contra de su capacidad para tomar decisiones por si mismo y vivir de forma independiente.

Myotonic Dystrophy Foundation www.myotonic.org



APATIA

La apatia puede definirse como una falta de emocion, interés o preocupacioén. De vez en cuando,
muchas personas experimentan apatia. Sin embargo, cuando los sentimientos son excesivos o
interfieren en las actividades de la vida diaria, pueden ser un indicador de un problema de salud
mental subyacente. Cuando una persona estéa tan apatica que descuida su higiene personal (por
ejemplo, cepillarse los dientes, bafarse, lavarse) y su salud (por ejemplo, comer alimentos nutritivos,
hacer ejercicio, etc.), es probable que necesite acudir a un profesional médico para que la evalle
individualmente y la trate de cualquier posible problema de salud mental subyacente.

En muchos casos, las personas que experimentan apatia no estan conscientes de ello. Dado que la
apatia se presenta en distintos niveles o grados de gravedad, puede pasar desapercibida o convertirse
en un problema importante. En algunas relaciones, la apatia puede suponer un problema porque impide
que una persona participe en actividades en las que se espera que participe. De este modo, la apatia
puede repercutir negativamente en la vida social, profesional y/o académica de un individuo.

Las personas que experimentan apatia pueden hacer varias cosas para ayudar a combatir esos
sentimientos. Los profesionales médicos pueden ayudar a evaluar y tratar posibles problemas de salud
mental, como depresion, que pueden estar contribuyendo a los sentimientos de apatia. Las personas
con una apatia mas leve pueden intentar incorporar cosas de su agrado a su rutina diaria. Pueden
considerar apuntarse a clases de misica o arte en un centro comunitario local. Unirse a un grupo de
apoyo también puede ser de gran ayuda (consulte la pagina 18 para obtener mas informacion).

Personas con DM1
afectadas por apatia

Una revisién de estudios sugiere que la apatia se presenta en el 40 a 55% de las personas afectadas con DM1.
Sin embargo, esto varia segun los fenotipos (por ej., DMC, ADMJ, DM1 con comienzos en la edad adulta)
(Gallais et al., 2015; Van der Velden et al., 2019; Muslemani et al., 2022). Se necesitan mas investigaciones para
comprender mejor los indices de apatia entre aquellos afectados por DM2.

Guia para la distrofia mioténica y la salud mental



La pérdida de concentracion puede ser definida como no poder pensar con claridad, concentrarse en una
tarea o mantener la atencién. Algunas personas con DM experimentan una incapacidad para concentrarse
que puede ser increiblemente desalentadora. Ser incapaz de leer el periédico o ver un programa de televisién
sin distraerse puede significar que una persona se esta perdiendo las cosas que le gustan. La dificultad para
concentrarse puede ser similar a tener problemas para empezar un proyecto o realizar tareas en el trabajo.
Cometer errores por descuido, perder cosas y la falta de energia mental también pueden

ser signos de falta de atencion. La falta de atencion puede deberse al agotamiento o a la
falta de suefio, al estrés o al exceso de trabajo. A veces, sin embargo, la dificultad para
concentrarse y la falta de atencién pueden ser un signo de algo méas importante

(por ejemplo, un trastorno por déficit de atencién con hiperactividad).

Si alguien experimenta estos sintomas y no puede sefialar un origen (estrés,
falta de suefio), pdngase en contacto con un profesional sanitario para una

evaluacion mas exhaustiva.

La hiperactividad e impulsividad también son sintomas comunes de los trastornos de neurodesarrollo
(por €j., trastorno por déficit de atencién con hiperactividad) asociados a la DM.

La hiperactividad es el estado de estar demasiado enérgico o extremadamente activo y, a veces,
tener un comportamiento descontrolado. La hiperactividad, sobre todo en los nifios, puede ser
disruptiva. Aunque tener cantidades excesivas de energia no es malo por si mismo, puede interferir
en la capacidad de una persona para participar en la escuela o en el trabajo como quisiera.

La impulsividad es la tendencia a actuar sin razonamiento previo. Una persona impulsiva puede
actuar precipitadamente cuando una situacién requiere un razonamiento mas cuidadoso. La
impulsividad puede ocurrir de manera simultanea a la hiperactividad o coexistir con esta.

La dificultad para concentrarse, la hiperactividad y la impulsividad pueden ser signos del trastorno
por déficit de atencién con hiperactividad (TDAH). El TDAH puede afectar el funcionamiento en casa,
en la escuela/trabajo y en las relaciones. Los profesionales pueden ayudar a diagnosticar el TDAH y a
encontrar opciones de tratamiento, como terapia conductual y/o medicacion.

Consulte la pagina 21 para ver mas informacion
sobre como entender las terapias.
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El déficit de funciones ejecutivas es un término general que se refiere al conjunto de habilidades que
ayudan a una persona a planificar, seguir instrucciones, establecer prioridades y pasar de una tarea

a otra, y mantener la concentracion en presencia de distracciones. Estas habilidades dependen de la
memoria de trabajo, la flexibilidad mental y el autocontrol (Funcién Ejecutiva y Autorregulacién, 2020).
Los déficits de la funcion ejecutiva pueden manifestarse como impulsividad o escasa conciencia de
uno mismo, dificultad para establecer prioridades y dificultad para llevar un registro fisico o mental de
las cosas. Sin estas habilidades puede ser dificil para una persona trabajar, realizar tareas domésticas
por si misma o, a veces, incluso vivir de forma independiente. Por lo tanto, el funcionamiento ejecutivo
es importante para la participacion de una persona en las actividades de la vida diaria.

Las habilidades de funcionamiento ejecutivo pueden aprenderse y, con practica, mantenerse a lo largo de
toda la vida. Las personas pueden intentar establecer horarios, utilizar herramientas como organizadores
de tiempo y calendarios, dividir las tareas grandes en tareas mas pequeinias o utilizar listas de chequeo.

-
»
AN

La fatiga es una sensacién constante de somnolencia, agotamiento y cansancio
fisico o mental. Segln un estudio, los adultos con DM1 calificaron la fatiga

como el segundo sintoma mas experimentado y el sintoma con mayor impacto

en la vida de las personas junto con las limitaciones de movilidad (Heatwole et
al., 2012). Segin el Proyecto Christopher, la fatiga es el segundo sintoma méas
experimentado en las personas afectadas por DM2 (Hagerman et al., 2019). Las
personas con DM1 y DM2 pueden experimentar una disminucioén de resistencia y
niveles de energia. Esto puede reducir la participacion en actividades sociales y limitar la participacién en
interacciones sociales o salidas prolongadas (Laberge et al., 2009; Gagnon et al., 2008; Fujino et al., 2017).

Dado que la fatiga suele ser una parte importante de la vida con DM, es importante priorizar las
propias actividades para conservar energia. “Trabajar de forma mas inteligente, no mas dura” es una
frase que utilizan a menudo los terapeutas ocupacionales y otros médicos. Significa que una persona
debe encontrar formas de participar en la vida cotidiana que no sean fisicamente agotadoras. Un
ejemplo de esta idea es utilizar una etiqueta de estacionamiento para personas con discapacidad

y estacionar mas cerca de la tienda para no agotarse cuando esté dando vueltas por esta.

Tanto la atencién plena y la meditacion como la terapia cognitivo-conductual pueden ser herramientas

eficaces para disminuir la fatiga (consulte las paginas 17 y 22 para mas informacion).

“La fatiga y la somnolencia diurna afectan mucho mi capacidad para hacer las cosas
que me gustan, como pintar. La falta de resistencia dificulta la creatividad y, por lo
tanto, trato de hacer cosas en casa, quehaceres, cosas en las que veo resultados, en lugar

de mirar un lienzo en blanco que me estresa.” — Sarah Berman, Viviendo con DM1
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Los sentimientos de duelo y pérdida son comunes en las personas con enfermedades crénicas, incluida
la DM. La naturaleza degenerativa de la enfermedad puede hacer que una persona pierda funcionalidad
y movilidad con el tiempo. Esta pérdida de capacidad puede afectar la autonomia y el sentido de
independencia de una persona, sobre todo si no puede realizar ciertas actividades de la vida diaria que
antes se consideraban sencillas (por ejemplo, bafarse, vestirse, comer, etc.), o si no puede participar en
actividades sociales como quisiera. La pérdida de funciones puede conllevar el duelo por la pérdida de
actividades que antes resultaban placenteras. Por ejemplo, una persona que utiliza una silla de ruedas
para desplazarse puede tener una sensacion de pérdida por no poder hacer excursiones como antes.
Una persona puede sentirse desilusionada o hacer duelo por la pérdida de la capacidad que una vez
tuvo. Sentir la pérdida de una vida, o de la persona que “podria haber sido” no es infrecuente.

Dado que estos sentimientos son tan comunes, existen recursos disponibles para las personas que
sienten pena y pérdida, o que estan de duelo. Hablar con un terapeuta ofrece a las personas una
forma de expresar y trabajar sus emociones (consulte la pagina 21 para obtener méas informacién
sobre la terapia). Los grupos de apoyo son otro recurso para las personas que experimentan duelo
y pérdida (consulte la pagina 18 para obtener mas informacion sobre los grupos de apoyo).

“Cuando a un ser querido le diagnostican una enfermedad neuromuscular
progresiva, es normal sentirse solo y asustado. Lo que he aprendido como cuidadora
es a dar a nuestros seres queridos y a nosotros mismos tiempo para reconocer y
procesar esta montafa rusa de emociones. Pero 1o mds importante es encontrar

el apoyo emocional adecuado que le ayude a superar este nuevo diagndstico”.

— Julie LeBoeuf, Cuidadora

La tristeza es un dolor emocional asociado a sentimientos de
desventaja, pérdida, desesperacion, afliccion, impotencia,
decepcidén o pena. Algunas personas con DM experimentan
tristeza. Todo el mundo experimenta estos sentimientos de vez

en cuando, y son una parte muy normal de la vida. A veces, sin
embargo, estos sentimientos pueden ser dificiles de eliminar

o hacer que una persona se sienta estancada. Vivir con una
enfermedad crénica puede suponer para una persona experiencias
fisicas y emocionales que la mayoria de la gente no experimenta.
Por este motivo, vivir con DM puede a veces traer sentimientos de
impotencia y/o soledad. Lo bueno es que existen excelentes recursos para
ayudar a las personas a sobrellevar algunos de esos dificiles sentimientos.

La Myotonic Dystrophy Foundation ofrece grupos de apoyo y recursos
en linea para ayudar a encontrar apoyo a través de la comunidad a quienes puedan estar
experimentando sentimientos de tristeza (consulte la pagina 18 para ver mas informacion).
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La depresion puede describirse como tristeza persistente y falta de interés o placer en las actividades que antes
resultaban gratificantes o placenteras. Aunque es normal experimentar sentimientos de tristeza, los sentimientos
de tristeza severos y/o sostenidos pueden indicar la presencia de depresion. Pedir ayuda a un médico o a un
profesional de la salud mental puede ser la mejor manera de poner a una persona en contacto con los cuidados y
tratamientos que necesita (en la pagina 21 encontrara informacioén sobre coémo entender la terapia y en la pagina
16 sobre el entrenamiento autdégeno).

Si una persona siente deseos de hacerse dafio a si misma o a
otros, es importante buscar apoyo inmediato a través de un
médico, servicio de urgencias, un terapeuta, llamando a la Linea

Nacional de Crisis y Suicidio al 988 o marcando el 911. //( \ \
—
S Y
Adultos con DM1 que se Personas con DM2 & N o) l

sienten tristes o deprimidos afectadas por depresion h’-\l'/-‘
g /)

Un estudio revelé que el 18% de los adultos con DM1 declararon sentirse tristes o deprimidos (Van der Velden
etal., 2019). Sin embargo, las investigaciones sugieren que la intensidad o gravedad de la depresién no suele
ser muy elevada (Minier et al., 2018). Segun el informe del Proyecto Christopher, el 28% de las personas con
DM2 declararon tener una depresién con repercusiones importantes o moderadas (Hagerman et al., 2019).

“Puede ser facil deprimirse. Intento no centrarme en la

enfermedad, sino en combatir sus efectos, dia a dia.”

— Jay Jones, Viviendo con DM1
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El retraimiento social se produce cuando una persona empieza a evitar a las personas y las actividades de las

que normalmente disfrutaria. Para algunas personas, esto puede progresar hasta un punto de aislamiento social,
donde incluso pueden querer evitar el contacto con la familia y amigos cercanos y estar solos la mayor parte del
tiempo. Las personas con DM pueden sentirse solas, aisladas socialmente o tender a retirarse de las actividades
sociales. Esto puede deberse a diferentes motivos, como dificultades de movilidad fisica, limitaciones del

habla o miedo a ser malinterpretado o juzgado por los demaés. La capacidad de una persona para participar en
determinadas actividades puede verse mermada por los sintomas. Por ejemplo, el agotamiento fisico puede hacer
que una persona se aleje de experiencias sociales que de otro modo habria disfrutado. Por ejemplo, una persona
con DM puede evitar una excursioén por la naturaleza con sus amigos porque le preocupa la falta de lugares

donde sentarse y descansar. La preocupaciéon por la accesibilidad de diversos
entornos (por ejemplo, estacionamientos, ascensor, bafio, etc.) también puede
impedir que una persona participe o busque experiencias sociales.

El agotamiento mental también puede influir en la disposicion de
una persona a participar en situaciones sociales. Debido a que
la DM no es una enfermedad particularmente conocida, una
persona que vive con DM puede verse obligada a explicarse a
si misma o su experiencia a los demas (por ejemplo, amigos,
familiares, médicos, equipo de atencion, etc.). Cuando

una persona es responsable de educar a sus profesores,
empleadores y/o equipo asistencial sobre su experiencia con la
enfermedad, puede tener la sensacion de que no le importa a
nadie. Soportar la carga educativa puede llevar al agotamiento
y hacer que la persona evite relacionarse con los demas.

Ademas, la DM a veces puede parecer invisible a los

demas (por ejemplo, ansiedad, fatiga, dolor, somnolencia,
etc.). Esto puede ser desalentador, frustrante y aislante,

y afectar las relaciones interpersonales. Por ejemplo, la

fatiga excesiva puede ser interpretada por familiares o vecinos
como pereza, y provocar reacciones emocionales de los demas
como irritabilidad, frustracién y enfado, lo que a su vez repercute negativamente

en la persona que vive con DM, haciendo que evite pasar tiempo con familiares o amigos.

El aprendizaje de habilidades de afrontamiento puede ayudar a las personas a controlar
los miedos y preocupaciones relacionados con el aislamiento social y el retraimiento
(consulte las paginas 16, 17 y 19 para obtener informacion sobre técnicas de respiracion,
meditacién y atencién plena, y educacion y desarrollo de habilidades).

“He visto que los retos mentales pueden impedir completamente que una
persona tenga una vida tipica... [Ser] incapaz de ‘leer’ a la gente provoca muchos
episodios bochornosos. Los olvidos son frecuentes, porque “lo que no se ve no
se piensa”... Todas estas dificultades conducen a depresion, tristeza y ansiedad.
Estos problemas mentales han aislado a mi hija de amigos y familiares”.

— Loraine Dressler, Viviendo con DM1
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La ansiedad es un tipo de trastorno mental que hace que una persona tenga un miedo excesivo y
persistente y se preocupe por situaciones de la vida cotidiana. Aunque no todas las personas con DM
experimentan ansiedad, algunas pueden tener inquietudes y preocupaciones que crecen y adoptan la
forma de ansiedad. Entre las fuentes habituales de preocupacién se encuentra la progresion de la propia
enfermedad o la de un familiar. La preocupacién puede manifestarse en forma de dejar pasar oportunidades
que representen un reto, subestimar sus propias capacidades, obsesionarse con rutinas que ayuden

a gestionar asuntos propios, pensar mal de uno mismo (baja autoestima) o sentirse avergonzado de si
mismo. Estos sentimientos pueden ser especialmente dificiles cuando uno se siente culpable por haber
olvidado alguna cita importante, por no participar tan plenamente como quisiera o por no poder participar
en actividades que antes si podia hacer. No es inusual que las personas con DM sean hipervigilantes
(extremadamente cautelosas) a la hora de prepararse para posibles problemas. Por ejemplo, una persona
puede preocuparse de no tener caidas, de su movilidad, desplazamientos y el acceso a bafos.

Nétese que algunas personas
con DM1 pueden no reconocer la Personas con DM1

progresion de su propia enfermedad sufren ansiedad

(Baldanzi et al., 2016). Aln no se
entiende bien como esto puede
afectar o no la salud mental.

Los estudios de investigacién estiman que alrededor del 16% de las personas que viven con DM1 pueden
experimentar ansiedad clinica (Van der Velden et al., 2019). Se necesita mas investigacién para comprender el
impacto de la ansiedad en las personas que viven con DM2.

La ansiedad puede ser una parte normal de la vida, pero cuando empieza a afectar la vida cotidiana

de una persona ocupandole mucho tiempo o impidiéndole participar en actividades sociales, es
importante que busque apoyo en un médico o profesional de la salud mental (consulte la pagina 21
para obtener informacién sobre como entender la terapia). Las personas también pueden emplear
distintas técnicas que les ayuden a enfrentar la ansiedad (en las paginas 16 y 17 encontrara informacion
sobre técnicas de respiracion, meditacion y atencion plena, y relajaciéon muscular progresiva).
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Recursos y apoyos

Esta seccién contiene una amplia variedad de recomendaciones tanto para las personas que viven con DM

como para sus cuidadores. Estas recomendaciones han sido recopiladas por profesionales de la salud mental y
expertos en el campo de la neuropsicologia y se centran principalmente en recursos que refuerzan la resiliencia
emocional y las relaciones interpersonales. Aunque algunos recursos requieren asistencia clinica o profesional,
muchos pueden practicarse en casa. Dado que cada persona experimenta la DM de forma diferente, no todos los
recursos que se ofrecen en esta seccion seran adecuados para todo el mundo. Descubrir qué recursos son los
mejores para cada persona requiere paciencia, una mente abierta y, a veces, ensayo y error. Sin embargo, una
vez que se han encontrado opciones Utiles, la experiencia de vida de una persona puede mejorar drasticamente.

Nota sobre los cuidadores: Los cuidadores pueden asumir miltiples funciones (programadores
de citas, conductores, auxiliares sanitarios a domicilio, etc.), lo que conlleva altos niveles de
estrés debido a la importante responsabilidad de mantener la salud y el bienestar de su ser
querido. Como resultado, los cuidadores pueden descuidar su propia salud y, por lo tanto,
necesitan soportes para ayudar a manejar el estrés y desarrollar resiliencia. Los grupos de apoyo,
la atencién plena y la meditacién, asi como la atencién de relevo, son opciones eficaces para

que los cuidadores reciban apoyo (consulte las paginas 17 y 18 para mas informacion).

ENTRENAMIENTO AUTOGENO

El entrenamiento autégeno se basa en la repeticion de un conjunto de visualizaciones corporales (por
ejemplo, pesadez y calor en brazos, piernas, etc.) que crean un estado de relajacion. Los estudios
demuestran que este método puede tener efectos positivos en numerosas afecciones (por ejemplo,
ansiedad, depresién de leve a moderada, trastorno funcional del suefio) (Breznoscakova et al., 2023).
Esto puede proporcionar una mayor sensacién de control durante los ataques de panico y ayudar a las
personas a hacer frente a altos niveles de estrés durante situaciones especificas que inducen ansiedad.

Las personas pueden aprender a utilizar el entrenamiento autégeno a través de distintos
medios. Pueden trabajar con un profesional de la salud mental formado en hipnoterapia
tanto en sesiones individuales como de grupo. Las personas también pueden encontrar

recursos en linea y a través de aplicaciones para teléfonos inteligentes.

(A
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TECNICAS DE RESPIRACION 5

La respiracién profunda es una técnica en la que se entrena a las personas
para contraer el diafragma (musculos del estémago) en lugar de los
musculos intercostales (masculos de la caja toracica), centrandose en

las distintas sensaciones que se experimentan durante el proceso (por
ejemplo, el aire que fluye por la nariz y sale por la boca). Los excelentes
efectos de la respiracion profunda sobre el estrés y la ansiedad son
conocidos, cuando esta forma parte de una practica regular o diaria.

S—

Una forma de practicar la respiracién consiste en contar lentamente
hasta 5 mientras se inspira por la nariz, se mantiene la respiracién
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durante 5 segundos y luego se espira lentamente durante 5 segundos. Continle esta practica de respiracion
ritmica durante 2 a 3 minutos para aumentar los beneficios de la relajacién y la reduccion del estrés.
También se pueden encontrar recursos en Internet y a través de aplicaciones para teléfonos inteligentes.

MEDITACION Y CONCIENCIA PLENA

La meditacién es una practica en la que un individuo utiliza técnicas para
entrenar la atencién y la conciencia a fin de alcanzar un estado mental
claro y emocionalmente tranquilo y estable. En un estudio realizado

en personas con cancer, una practica de meditacion facilitada de 7
semanas de duracién produjo una disminucién de estrés, irritabilidad
emocional y depresién, asi como de los sintomas cardiopulmonares
(corazén y pulmones) y gastrointestinales (Speca et al., 2000).

Practicar la atencioén plena, o simplemente ser consciente de los
propios sentimientos, pensamientos y sensaciones inmediatas sin /
juzgarlos, durante unos minutos al dia también puede tener profundas

repercusiones en las interacciones entre cuidadores y seres queridos. /
Se ha demostrado que la practica regular de la atencion plena durante

las tareas de cuidado tiene una relacion significativa con el aumento de la
felicidad de las personas con profundas discapacidades (Singh et al, 2004).

Las personas que deseen practicar la atencion plena pueden utilizar aplicaciones

para teléfonos inteligentes (como Aura Meditation and Sleep, Aura CBT, Calm, Balance: Meditacion y
suefio, Headspace: Suefio y Meditacion, y Clarity CBT Thought Diary*), ver videos en linea o incluso
buscar clases en sus centros comunitarios, gimnasios o sistemas sanitarios u hospitalarios locales.

*Nota: MDF no endosa aplicaciones especificas. La lista anterior proporciona

ejemplos basados en experiencias de miembros de la comunidad.

RELAJACION MUSCULAR PROGRESIVA (RMP)

La relajacién muscular progresiva se centra en relajar grupos musculares especificos; luego, se dirige
la atencidn hacia las sensaciones que se perciben cuando se libera el masculo (Jacobson, 1930). Esta
tactica puede tener efectos positivos en la reduccién del estrés, la mejora de los estados de relajacion,
el insomnio, control del dolor, ansiedad y el bienestar general. Los beneficios de la PMR pueden
experimentarse con una sesion; sin embargo, se puede experimentar un mayor beneficio general con
la practica continuada y constante (por ejemplo, 2 a 3 veces por semana, practica diaria, etc.).

Puede hacer PMR en casa utilizando grabaciones de audio guiadas disponibles en internet
o a través de aplicaciones para smartphone, o por su cuenta. Esta técnica consiste en
tensar cada grupo muscular por separado, mantener la tensiéon durante 5 segundos

y, a continuacién, relajar los misculos al exhalar durante 10 o 20 segundos.
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La asistencia de relevo es el cuidado temporal (a menudo profesional) de una persona enferma,
mayor o discapacitada, que proporciona alivio a su cuidador habitual. Usted o su sistema

de apoyo puede considerar la posibilidad de organizar un relevo temporal para facilitar a los
cuidadores el alivio o descanso necesario de sus responsabilidades como cuidadores. Esto
puede implicar ayudar o hacerse cargo temporalmente de las tareas de cuidado.

Puede utilizar diferentes recursos para encontrar asistencia en su zona. Algunas organizaciones
que pueden poner en contacto a las personas con los servicios de relevo locales son Area Agency
on Aging, ARCH National Respite Network y National Adult Day Services Association.

“A lo largo del proceso de mi marido con la enfermedad, y de mi propio
proceso como cuidadora, me ha parecido muy importante enfocarme en mi
propio autocuidado. Mi propia salud mental y mi autocuidado son de vital
importancia para cuidar de mi marido a medida que su enfermedad avanza’.

— Samantha Welsh, Cuidadora

Un grupo de apoyo es un grupo de personas con experiencias o preocupaciones comunes que se proporcionan
mutuamente dnimo, consuelo y consejo. Los grupos de apoyo son una gran opcion para las personas que buscan
apoyo emocional. Las personas con DM pueden beneficiarse de participar en grupos de apoyo especificos para
personas que viven con la enfermedad. Los grupos de apoyo pueden mejorar la calidad de vida al disminuir los
niveles de ansiedad y depresion (Pistrang, 2008). Otros beneficios de la participacién en grupos de apoyo pueden
ser la mejora de las habilidades para enfrentar los retos, el aprendizaje sobre alguna condicion y nuevas formas
de manejarla y el aumento de empoderamiento y sensacion de autonomia o independencia (Mayo Clinic, 2023).

Los cuidadores también pueden ponerse en contacto con grupos de apoyo locales, organizaciones o
comunidades en linea especificas para cuidadores de personas con distrofia mioténica. El apoyo entre
iguales puede proporcionar un sentimiento de pertenencia, validacién y experiencias compartidas.

Recurso destacado: Grupos de apoyo de MDF

La Fundacion para la Distrofia Mioténica (MDF) ofrece grupos de apoyo virtuales
y locales para personas con DM y sus cuidadores. Los programas de apoyo

de la MDF estan dirigidos por miembros voluntarios de la comunidad que han
sido entrenados. Los voluntarios respetan la privacidad y confidencialidad

de todo lo que se comparte en estos programas. Encuentre un grupo de
apoyo cerca de usted en https://www.myotonic.org/find-support.
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“Cuando me diagnosticaron la enfermedad a los 11 aiios, mi Gnico
deseo era conocer a alguien como yo. La Fundacion para la Distrofia
Miotonica me ha brindado la oportunidad de ponerme en contacto con
otros jovenes de mi edad que entienden y se identifican con mi historia
personal. Conectar con otras personas ha sido esencial para mi”.

—Alex LeBoeuf, Viviendo con DM1

La educacioén puede ser una herramienta increible tanto para los /
cuidadores como para las personas que viven con DM. El acceso a /\
informacion precisa y actualizada sobre la DM (sintomas, progresion, o 0
recursos disponibles y fiables, etc.) puede capacitar a las personas l_/

y a los cuidadores para prever necesidades futuras y abogar

por ellas. Por ejemplo, conocer el riesgo de perder la movilidad
fisica en la vejez puede motivar a una persona a planificar la
posibilidad de necesitar una silla de ruedas en el futuro, ahorrando
dinero por adelantado para evitar tensiones financieras en

caso de que se presente la necesidad de una silla de ruedas.

Recurso destacado: Videos educativos en inglés

Vea horas de inspiradores videos educativos de expertos en DM siempre

que lo desee a través de la Academia Digital de la MDF. Los videos estan
clasificados por areas de interés, por ejemplo, ensayos clinicos y aprobacion
de farmacos, DM2, aparicién congénita e infantil, genética, jy mucho mas!
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Recurso destacado: Recursos especificos para la DM

Visite la pagina de herramientas y publicaciones de MDF y descubra

los recursos publicados para personas con distrofia mioténica (DM),
sus familias, proveedores y otras personas involucradas en su cuidado
o preocupadas por su seguridad, salud y feI|C|dad tts.www.

Las organizaciones comunitarias que ayudan a las personas con DM y a sus cuidadores a abordar los
asuntos financieros y juridicos relacionados con las enfermedades crénicas y sus cuidados pueden serles

de gran utilidad. A la hora de acceder a las prestaciones del seguro, comprender las prestaciones por
incapacidad o explorar opciones legales para la planificacion de cuidados a largo plazo, pueden surgir
muchos asuntos legales que pueden resultar confusos y frustrantes. También hay defensores formados que
se especializan en ofrecer asesoramiento financiero a personas que pueden tener costos elevados asociados
con la asistencia médica. En muchos casos, estas personas son contratadas por el Estado para ayudar en
estos asuntos y estan disponibles a bajo costo o sin costo alguno para los miembros de la comunidad.

Recurso destacado: Pagina web de recursos financieros (en inglés)

Consulte la pagina web de recursos financieros de MDF para mas informacion
relacionada con asesoramiento financiero. Esta pagina tiene como objetivo
proporcionar a las familias residentes en EE.UU. recursos financieros
disponibles a nivel federal/nacional y estatal. Los tipos de recursos que se
incluyen son financieros, relacionados con el autismo, cuidadores/respaldo,
empleo, ejercicio y actividades al aire libre, vivienda, atencién sanitaria y
medicacion, becas y educacion, transporte y equipamiento, etc. No todas las
listas estatales incluyen todas las categorlas y Ios recursos disponibles varian
de un Estado a otro. https:

Myotonic Dystrophy Foundation www.myotonic.org



Esta seccion del manual ofrece informacion sobre como
encontrar el terapeuta adecuado, asi como una visién general
de la Terapia Cognitivo-Conductual (TCC) y la Terapia de
Aceptacion y Compromiso (TAC): dos métodos de terapia
practicados a menudo por los clinicos de salud mental.

Para tomar una decisién informada sobre el tratamiento de salud mental

es necesario conocer las calificaciones y el campo de especializacién del
terapeuta. Los terapeutas tienen diferentes niveles de educacién, formacion y
licencias, asi como diferentes cargos. Los terapeutas pueden ser psicélogos, psiquiatras,
consejeros profesionales licenciados, terapeutas matrimoniales y familiares licenciados, trabajadores
sociales clinicos licenciados, enfermeras psiquiatricas u otros profesionales licenciados con formacion
en salud mental. Antes de acudir a un terapeuta, debe hacerle varias preguntas importantes:

* Formacion: Los terapeutas se someten a diversos niveles de formacion, que pueden determinar
sus titulos y funciones. Por lo general, poseen un master o un doctorado y reciben formacion
especializada en asesoramiento psicolégico. Los psiquiatras, médicos especializados en
salud mental, pueden recetar medicamentos ademas de proporcionar terapia.

» Certificacion y licencia: Es importante verificar que el terapeuta que elija cumpla con los requisitos
de certificacion y licencia exigidos por su jurisdiccién local o regional para su disciplina especifica.
Por ejemplo, en Estados Unidos, cada estado tiene un Departamento de Licencias Ocupacionales;
puede visitar el sitio web de su estado para comprobar las licencias de los terapeutas.

- Areade especializacion: Pregunte si el terapeuta cuenta con conocimientos y
experiencia en el tratamiento de los sintomas especificos o el area de preocupacion
para la que busca ayuda, como ansiedad o depresidn, y averigiie si tiene experiencia
trabajando con personas con discapacidades fisicas y/o cognitivas.

e Sentirse comodo: Es importante sentirse comodo con el terapeuta. Muchos ofrecen consultas
iniciales gratuitas o de bajo costo para ver si se adaptan a sus necesidades. Si no se siente
bien con el primer terapeuta que pruebe, siga buscando. La mayoria de la gente no dejaria de
buscar un médico si el primero que viera no fuera de su agrado. Aunque pueda ser desalentador,
intente no desistir de la busqueda de un terapeuta, si la segunda o tercera persona no fuera
la adecuada para usted. También puede pedirle a un terapeuta que le recomiende a otra
persona que considere que podria encajar bien con sus preocupaciones o necesidades.
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Para las personas que se enfrentan a problemas de salud mental,
la terapia cognitivo-conductual (TCC) puede ser una herramienta
atil. La TCC es una forma de psicoterapia muy utilizada, también
conocida como terapia conversacional. Implica colaborar con un
psicélogo o consejero de salud mental de forma estructurada a lo
largo de un nimero determinado de sesiones. La TCC se centra
en los problemas actuales de la persona. Su objetivo es capacitar
a las personas para que superen la evitacién de actividades y
personas que disfruten, desarrollen habilidades interpersonales
eficaces y promuevan el bienestar emocional general mediante

la incorporacion de estrategias conductuales especificas:

» Utilizar la capacidad de resolucion de problemas
para afrontar eficazmente las situaciones dificiles .

«  Cultivar una mayor confianza en uno mismo y en las propias capacidades
» Animar a las personas a enfrentar sus miedos en lugar de evitarlos

* Aprender a reconocer las propias distorsiones del razonamiento que contribuyen
a los problemas y reevaluarlas basandose en la realidad objetiva

« Utilizar técnicas de representacion de papeles para prepararse para
interacciones posiblemente dificiles con otras personas

» Aprender técnicas de relajacién y atencion plena para calmar la mente y relajar el cuerpo
» Establecer metas

* Automonitoreo

» Utilizar distracciones mentales y contraestimulos

No todos los casos de TCC incorporan todas estas estrategias. Si decide explorar la TCC, puede
trabajar con su proveedor de salud mental para desarrollar un enfoque de tratamiento que se
adapte a su situacion y necesidades especificas. Mediante la participacion en ejercicios durante

las sesiones de terapia y la realizacién de “deberes” entre sesiones, los clientes son guiados para
desarrollar habilidades de afrontamiento que les permitan cambiar de forma proactiva sus patrones
de razonamiento, manejar las emociones problemaéticas y modificar su comportamiento.

La TCC es un tratamiento eficaz para diversos problemas como trastornos de ansiedad, depresion, problemas
de suefio, enfermedades mentales y ciertos sintomas del neurodesarrollo, y puede ser una herramienta
increiblemente valiosa para cualquier persona que busque mejorar su capacidad para hacer frente a
situaciones vitales estresantes (Asociacion Americana de Psicologia, 2017). En la DM1 especificamente, la
TCC ha demostrado ser eficaz para reducir la fatiga y mejorar el nivel de actividad (Okkersen et al., 2018).
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Por lo general, la TCC conlleva riesgos minimos, ya que el proceso implica sobre todo el desarrollo de
habilidades de afrontamiento para mejorar el manejo del estrés, el estado de animo y las preocupaciones, y

el aprendizaje de estrategias para promover la relajacion. Sin embargo, es posible que a veces experimente
malestar emocional, ya que la TCC puede conllevar ahondar en sentimientos, emociones y experiencias
dolorosas. Ademas, es posible que se sienta fisicamente agotado mientras participa en el proceso terapéutico.
Es crucial trabajar con un terapeuta calificado que le guie y apoye, minimizando cualquier posible riesgo. Las
habilidades de afrontamiento que se aprenden con la TCC pueden ser muy valiosas para manejar y superar
las emociones negativas y los miedos, lo que conduce al crecimiento personal y a mayor bienestar.

Ventajas de la TCC

Desarrollo de pautas de razonamiento mas sanas: Al identificar y cuestionar los pensamientos
negativos y poco realistas que repercuten negativamente en las emociones y el estado de animo,
la TCC ayuda a las personas a cultivar patrones de razonamiento mas positivos y realistas.

Eficacia a corto plazo: La TCC esta reconocida como un tratamiento de duracién
limitada, que suele producir mejoras notables en un plazo de 5 a 20 sesiones.

Versatilidad: La TCC es eficaz para abordar una amplia gama

de conductas inadaptadas y problemas psicolégicos. \’\
Asequibilidad: En comparacién con otros enfoques ) N \
terapéuticos, la TCC tiende a ser una opciéon mas rentable. -~

° [ )
\ \
Flexibilidad: La TCC puede realizarse con éxito Q‘_ ]

tanto en formato presencial como en linea.

Alternativa de tratamiento farmacologico: La TCC
puede utilizarse como tratamiento independiente para \
quienes no requieren medicacién psicotropica.

L]
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TERAPIA DE ACEPTACION Y COMPROMISO (TAC)

La Terapia de Aceptacion y Compromiso (TAC), un tipo de TCC, puede ser una opcién excelente
para las personas que buscan ayuda para sus problemas mentales. La TAC reconoce las
relaciones entre las personas y los entornos y ayuda a los individuos a tolerar las cosas que

les resultan incomodas y a adaptarse de nuevas formas a las situaciones dificiles.

La TAC consta de tres pilares:

‘: :' - - - - Participar en
Tomar conciencia Abrirse a n car:bio de
1 de los propios 2 experiencias 3 lcjom ortamiento
ensarziestos posiblemente tP |
P . dificiles continuoy .
y sentimientos comprometido

Estos pilares enseian al individuo que es capaz de hacer cosas dificiles y que puede demostrar resiliencia
frente a los contratiempos. Esto puede ser muy importante a la hora de afrontar las dificultades de vivir con
una enfermedad crénica. Al ayudar a las personas a afrontar los retos de la vida con flexibilidad y resiliencia,
el TAC puede ayudarles a establecer objetivos valiosos y a vivir tan plenamente como les sea posible. Esto
puede ayudarles a aprovechar mejor las oportunidades disponibles al tiempo que aceptan las limitaciones.

Entre los riesgos habituales asociados a la terapia hablada, como la TAC, se incluyen el aumento de las
emociones y la posibilidad de sentirse peor antes de sentirse mejor. Dado que la TAC se centra en el
presente, puede no ser Gtil para las personas que desean procesar traumas pasados. Ademas, la terapia
TAC utiliza metaforas, por lo que las personas que puedan tener dificultades para entender metéaforas, o
que razonen en términos muy literales, pueden tener dificultades para utilizar este método de terapia.
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