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EXPERIENCIAS

Evaluacion de las necesidades, problemas y recursos
sociales de los socios de la Asociacion Andaluza de
Ataxias Hereditarias

Problems, social resources and needs assessment of
Ataxia Andalusian Association'’s fellows

Carmen VILLAR GARCIA

Isidro MAYA JARIEGO

Manuel Fco. MARTINEZ GARCIA
Manuel GARCIA RAMIREZ

Departamento de Psicologia Social. Universidad de Sevilla

RESUMEN

En este trabajo se examina la experiencia reciente de intervencion de la Asociacion
Andaluza de Ataxias Hereditarias, y se presta particular atencion a las dificultades encon -
tradas para conseguir la participacion de enfermos y familiares. Con un pequefio estudio
exploratorio (n=22) describimos los problemas y recursos de los familiares y afectados
socios de ASADAHE en Sevilla. De acuerdo con los resultados, la asociacion parece un
marco idéneo para potenciar las maltiples funciones del grupo familiar en la atencion del
enfermo. Del mismo modo, la organizacién de grupos de auto-ayuda puede ser una estrate -
gia clave para aliviar la carga que experimentan algunos familiares cuidadores de ataxi -
CoS.

PALABRAS CLAVE
Ataxias, Grupos de auto-ayuda, Participacion

ABSTRACT

In this paper, we describe Ataxia Andalusian Association’s activities, and resume some
organizational barriers to participation. According to the needs assessment results (n=22),
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self-help groups may contribute to relieve caregiver’s stress, and play a key role suppor -
ting family funtions. Some strategies to cope with problems of participation are discussed.

KEY WORDS

Ataxia, Self help-groups, Participation

CONTEXTO DE APLICACION

Las Ataxias Hereditarias son un grupo
de enfermedades genéticas que se carac-
terizan por la degeneracién de sistemas
funcionales de la Médula Espinal y el
Cerebelo. Las més frecuentes son la Ata-
xia de Friedrich, que aparece en la infan-
cia, y las Ataxias por degeneracion olivo-
pontocerebelosa que se desarrollan en el
adulto (Bambi, 1995). En Espafia la pre-
valencia de la enfermedad es de un caso
por cada 20.000 habitantes.

Desde un punto de vista psicoldgico,
las ataxias son enfermedades amenazan-
tes de la integridad fisica y psicoldgica de
la persona, con un caracter de estigma
social afladido. Muchos pacientes experi-
mentan dificultades de ajuste psicoldgi-
co, estados crénicos de ansiedad, e inclu-
so episodios depresivos, que llegan a
deteriorar su situacion vital y sus expec-
tativas de adaptacion.

Dado que la mayoria de las ataxias
son el resultado de una mutacién gené-
tica desconocida, el tratamiento de los
afectados se limita en la actualidad a
medidas paliativas y de rehabilitacion
fisica, con el objetivo de retrasar las
complicaciones y mantener a los enfer-
mos en las condiciones fisicas y psicol6-
gicas Optimas. De ahi que una de las
preocupaciones actuales en la investiga-
cion sea determinar el impacto que tie-
nen las enfermedades cronicas y su tra-

tamiento en la calidad de vida de los
pacientes, ademas de la identificacion
de factores que consigan paliar dicho
impacto (House, 1974; Mechanic, 1977;
Pastor, Ldpez, Rodriguez, Salas, San-
chezy Terol, 1994).

Entre los elementos protectores, las
redes de apoyo social parecen contribuir
a la disminucion de los problemas psi-
cosociales, ademds de cubrir ciertas
deficiencias funcionales originadas por
la enfermedad. De modo general, las
estructuras sociales de pertenencia tie-
nen un papel determinante en la pre-
vencion de problemas, el afr ontamiento
de los acontecimientos vitales y en la
promocion del bienestar a lo largo de
todo el curso de la vida (Martinez y Gar-
cia, 1995; Martinez, Garcia y Mendoza,
1995). Y desde un punto de vista especi-
fico, diversos estudios han mostrado
que la busqueda de fuentes infor males
de ayuda es una estrategia habitual
entre los pacientes cronicos, y que, en
enfermos de céncer, sida o afecciones
cardiovasculares, la percepcién de
apoyo disponible se relaciona de for ma
positiva con el proceso de adaptacion y
el manejo del estrés.

Asi, los estudios con pacientes croni-
cos hacen hincapié en los beneficios del
apoyo social percibido en la evolucién de
la dolencia. Por ejemplo, se ha sefialado
que, con el desarrollo de la enfermedad,
los vinculos familiares incrementan su
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contribucion en ayuda emocional e ins-
trumental a jovenes diabéticos insulino-
dependientes (Hombrados, Martimportu-
gués, Perles y Gomez, 1993), y que el
apoyo social y familiar se relaciona con el
tipo de afrontamiento utilizado por los
enfermos de cancer (Terol, Lopez, Pastor
y Rodriguez, 1993). Del mismo modo, en
pacientes con fibromialgia, la satisfaccion
con el apoyo social de la red familiar se
ha relacionado negativamente con el dis-
trés psicoldgico y con el impacto social de
la enfermedad (Pastor, Lopez, Rodriguez,
Salas, Sanchez y Terol, 1993).

En definitiva, la adaptacion de los
pacientes de muy diversas dolencias esté
mediada por la disponibilidad de apoyo
de familiares, del personal médico y de
enfermeria, y de otros pacientes: la infor-
macion y el consejo de personas signifi-
cativas -ademdas del apoyo emocional-,
proporcionan al enfermo sensacién de
control sobre su entorno, facilitando el
desarrollo de estrategias de afrontamien-
to adecuadas.

Estas evidencias se ven confirmadas
con los programas que han utilizado los
grupos de autoayuda como estrategia de
intervencion con pacientes crénicos, ya
que el grupo sustituye a fuentes de apoyo
perdidas en el desarrollo de la enferme-
dad y, por otro lado, complementa a
aquellos vinculos de la red que se ven
obligados a realizar multiples funciones
(Gracia, 1997; Maya, 1996). En el caso
del cancer, el deterioro del funcionamien-
to social tiene un efecto directo en la eva-
luacién subjetiva que hace el paciente de
su calidad de vida global, por lo que el
mantenimiento de actividades sociales
deberia convertirse en un objetivo mas
del cuidado del paciente oncoldgico
(Terol, Lopez, Pastor y Rodriguez, 1993).

En coherencia con estos antecedentes,
la Asociacion Andaluza de Ataxias Here-
ditarias se plantea como objetivos sensi-
bilizar a la opinién puablica, facilitar a

afectados y familiares el conocimiento de
la enfermedad y realizar campafias de
informacioén para fomentar la investiga-
cion sobre el tema. La Asociacion Anda-
luza de Ataxias Hereditarias se fundé en
1992, como una derivacién de la organi-
zacion nacional, para tratar mas de cerca
los problemas de los afectados en Anda-
lucia. En Espafia existen otras tres aso-
ciaciones de ambito autondémico -en
Valencia, en Catalufia y en la Comunidad
de Madrid- que han mantenido encuen-
tros periédicos en el marco de la Asocia-
cién Nacional y de la Fundacion de Ata-
xias Hereditarias Adriana de Luz Caba-
ller. Asimismo, la Asociacion Nacional ha
venido publicando hasta 1996, en que
desapareci6 por problemas administrati-
vos, un boletin informativo de periodici-
dad mensual, mientras que la Fundacién
publica la revista “Enfermedades Heredi
tarias, Invalidantes y/o Cronicas” (EHIC),
trimestralmente.

La asociacion andaluza cuenta en la
actualidad con 280 asociados en Andalu-
cia. En los dltimos afios, viene desarro-
llando encuentros entre pacientes y fami-
liares, asi como diversas actividades de
asistencia social de los mismos. Con
caracter complementario, se organizan
algunas conferencias informativas por
parte de personal médico. Sin embargo,
auln no se han consolidado programas de
Intervencion Psicosocial que promuevan
la calidad de vida de los ataxicos y sus
familias. De hecho, cualquier actividad
organizada por la Asociacion no carece
de dificultades y resulta dificil mantener
la participacion de los asociados de
forma continuada: de otro modo, plante-
an menos dificultades de implementacion
las actividades de caracter informativo o
asistencial que aquellas en las que
pacientes y familiares son coparticipes.
Por ejemplo, entre las actividades més
demandadas se encuentra la atencion
médica y psicologica individualizada,
mientras que es dificil promover la parti-
cipacién en grupos de apoyo.
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En otro trabajo hemos discutido como
el participante modal de los grupos de
ayuda mutua es una mujer de mediana
edad, con un nivel socioeconémico y edu-
cativo destacado, y alto grado de integra-
cién social (Maya, 1996). Los asociados
de ASADAHE podrian discrepar de las
caracteristicas enumeradas, y por tanto
no se encontrarian en las mejores condi-
ciones para participar en este tipo de
grupos. De aqui que cualquier estrategia
de intervencion con los ataxicos y sus
familiares por medio de grupos de autoa-
yuda tenga que anticipar la renuencia a
participar por parte de los afectados, asi
como las barreras organizacionales que
pueden interferir en dicho proceso. Al
mismo tiempo, habra que valorar las
alternativas disponibles para afrontar
dichas dificultades, por ejemplo por
medio del desarrollo de mensajes persua-
sivos 0 una mayor implicacion de los pro-
fesionales.

Las actividades de ASADAHE se
enfrentan, por tanto, a una doble para-
doja. En primer lugar, las relaciones de
apoyo mutuo tienen un caracter salutife-
ro contrastado -de particular impacto en
las dolencias cronicas y/o incapacitan-
tes-, al mismo tiempo que las caracteris-
ticas de la enfermedad se compadecen
mal con los niveles de participacion
requeridos. Y, en segundo lugar, los pro-
gramas de autoayuda quieren garantizar
la autonomia de afectados y familiares,
pero para conseguirlo los profesionales
deben redoblar sus esfuerzos para reclu-
tar a los participantes y garantizar su
implicacién en las actividades programa-
das. En ese contexto, llevamos a cabo
una experiencia para (1) conocer la opi-
nion de los socios sobre las actividades
realizadas y previstas por la asociacion, y
(2) determinar el papel de la asociacion
en el marco de otros recursos naturales y
profesionales.

Para valorar los problemas percibidos
por los afectados y su potencial de parti-

cipacion en grupos de autoayuda, entre-
vistamos a una pequefia muestra de
afectados y familiares: con el presente
estudio, de caracter exploratorio, nos
planteamos describir las necesidades,
problemas y recursos de los familiares y
afectados de Ataxias Hereditarias socios
de ASADAHE en Sevilla. La informacion
obtenida esté siendo de utilidad para la
organizacién de servicios y programas
dirigidos a los miembros de la Asocia-
cion.

METODOLOGIA
Participantes

En el estudio participaron 22 socios de
la Asociacion Andaluza de Ataxias Heredi-
tarias residentes en Sevilla y provincia, 12
de ellos afectados personalmente por la
enfermedad y los 10 restantes familiares
de afectados. La edad de los primeros
oscila entre los 17 y los 45 afios k=28.75),
mientras que la media de edad de los
familiares entrevistados estad por encima
de los 40 afios (x=45.20). La mayoria de
los afectados padece problemas de vision
(60%) y complicaciones cardiacas (60%).
También experimentan en nimero signifi-
cativo escoliosis (40%), disartrias (30%),
problemas de audicion (30%) y diabetes
(10%). La edad de inicio de la enfermedad
se sitGa por término medio en la primera
adolescencia (x=13.20 afios), y el 70%
empez6 a utilizar silla de ruedas pocos
afios después (x=16.71).

El 63.6% de los entrevistados son hom-
bres, y el 36.4 mujeres, y han estudiado
una media de 11.45 afios. Entre los afec-
tados predominan los solteros (75%) y
entre los familiares los casados (70%).

Instrumentos
Se elabor6 una entrevista estructurada

de evaluacion de necesidades, con 12 pre-
guntas en las que los sujetos valoraron de
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0 a 10 sus problemas y recursos. Asimis-
mo, se aplicaron la Entrevista Estructu-
rada de Apoyo Social de Arizona ASSIS
(Barrera, 1980, 1981), una version abre-
viada de la Escala de Bienestar Psicol6gi-
co General (Sanchez-Canovas, 1994), y la
Escala STAI de autoevaluacion de la
Ansiedad-Estado, en su version espafiola
editada por TEA.

Procedimiento

Para elaborar la entrevista estructura-
da, se analizd la documentacion, biblio-
grafia y dossiers de la Asociacion Anda-
luza de Ataxias Hereditarias. Las entre-
vistas con afectados y familiares fuer on
realizadas por tres entrevistadoras,
informadas previamente del objetivo del
estudio, contenido del cuestionario y
peculiaridades de la enfermedad. La
duracién de la entrevista oscild entre
una horay hora y media, apr oximada-
mente. En general los encuestados se
mostraron interesados en el desarrollo
de la entrevista aunque en algunos
casos fue necesario explicar los objetivos
del estudio. Las entrevistas se realizaron
de forma individual, en el domicilio de
los encuestados.

RESULTADOS
Problemas percibidos

Para evaluar los problemas percibidos
se distinguié entre aquellos que experi-
mentan los entrevistados y los que atri-
buyen a los ataxicos en general, ya que
es frecuente que los individuos hagan
distinciones entre su situaciéon personal
y la de otros miembros de su grupo.

Como puede observarse en la tabla 1,
las comparaciones multiples de Wilcoxon
muestran que los entrevistados conside-
ran que sus problemas fundamentales
estan relacionados con la Salud y la
Familia, ocupando el resto de temas un
segundo nivel. Cuando valoran los pro-
blemas de los ataxicos en general, a los
dos asuntos mencionados se les suma el
de la Vivienda. La valoracion de su situa-
cion personal difiere de la que atribuyen
a los ataxicos en general en dos temas
concretos: Vivienda (Z=-2.78, p<.01), y
Trabajo (Z=-2.35, p<.05). En ambos
casos consideran que los afectados de
ataxias hereditarias experimentan maés
problemas en dicho &mbito que ellos mis-
mos.

TABLA 1
Problemas percibidos

Porecnalas En geneal
M 30 M &80
Salud 872 2407 817 1.594
Familz T64 282 .78 Z41
Educackn E77 345 EBZ 305
Relacicnes aockloo a5 4TS 680 252
Yiviorde EA4AG 3,08 T.H9 1.4
Trabaja 441 339 81T 288
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TABLA 2
Aspectos que pueden contribuir al bienestar

Aclividad Puntuacidn ponderada
Fomento de la nvesligacion sobre ataxias 100
"Asesoria médico-psicaldgica 85
ApOyD ecanomico 67
Acceso & viviendas adaptadas G4
Relacidn con los damas 45
Insercidn laboral 12
Anoyo a Iz asociacion 12
Apoyn a la educacion y formacion laboral 12
Asgsoria snobre recursos y documentacian 3

Las diferencias en la percepcion de pro-
blemas por parte de afectados y familiares
se contrastaron por medio de la prueba no
paramétrica U de Mann-Whitney, que no
arrojo resultados significativos en ningain
caso: afectados y familiares comparten
una misma vision de sus problemas.

Para completar la descripcién de los
problemas percibidos, los encuestados
sefialaron los tres elementos de un listado
de nueve que, por orden de importancia,
mas podrian contribuir al bienestar social
de los afectados de Ataxia Hereditaria en
Andalucia: los resultados estan resumidos
en la tabla 2, en forma de puntuacion
ponderada. De acuerdo con su preocupa-
cién por la salud, tanto afectados como
familiares dan prioridad a la investigacion
sobre la enfermedad y el asesoramiento
facultativo sobre su problema, conside-
rando de caracter complementario a las
ayudas econdmicas y la disponibilidad de
viviendas adaptadas a su situacion.

Recursos sociales

Los recursos comunitarios -sean for-
males o0 naturales- contribuyen a la inte-
gracion de los enfermos en su entorno
social. Para evaluarlos, preguntamos a
los encuestados (1) cual es el grupo al

que acuden en primer lugar en determi-
nadas situaciones de necesidad, (2)
cuanto ha contribuido cada uno de esos
grupos a su adaptacion personal y (3)
qué servicios organizados conoce y utili-
za. Posteriormente, cada entrevistado
describié su red de apoyo social. Los
resultados se exponen a continuacion.

La Administracion es el recurso mas
utilizado como fuente inicial de ayuda en
cinco de las nueve &reas evaluadas. La
mayorfa de los entrevistados recurre a
algin organismo de la Administracién
cuando experimenta problemas con las
barreras arquitectonicas (68.2%), la salud
(63.6), el trabajo (59.1), la vivienda (59.1%)
0 la educacion (50%). En este contexto, la
Asociacion de Afectados de Ataxias Heredi-
tarias parece cumplir un papel comple-
mentario al de la Administracion, para
afrontar problemas educativos, laborales,
de alojamiento y relacionados con los
impedimentos fisicos del entorno. También
es utilizado como un lugar en el que esta-
blecer y mantener relaciones personales.

La familia es el grupo més polivante para
los afectados y familiares de ataxia heedita-
ria, siendo la fuente inicial de ayuda para
problemas econdmicos y relacionales. Ade-
mas, segln perciben los entrevistados, el
grupo familiar es, con mucho, el recurso que
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Fuente inicial de asistencia

TABLA 3

Qrupa al qua acudiia i;prhw e

Problormea Famila Astociecién Amigos Administraddn Oto
?Inum Ba2 - - 2y o5

Familka 3.8 ga.1 13.1 - 12,85

Amigos’ 408 0|1 0.5 - 04.5

Salud o4 - - [i= K] -

Yivisnda ] 4.1 - 88.1 -

Relaciones Soclgles 2.7 2 13 - oG

Bamorae 138 182 - 822 -

Educacidn 138 134 oa ang 0e.1

Trabaja 138 18.2 - 8.1 1R |

TABLA 4
Contribucion de distintos grupos al bienestar personal

Grupo M 80

Famila 877 1.98

Azocmcidn 5At 214

Amkon i 41 a2

Adminkiraciin 4 27 218

Grupo maligiaso 347 3.403

Aspcaclonss de ayuda 2.05 177

en mayor medida ha contribuido al bienestar
de los afectados. De acuerdo con las compa-
raciones de Wilcoxon, la Familia y la Asocia-
cion son mas beneficiosas para los afectados
que el resto de grupos analizados, que no
superan el punto medio de la escala (5).

Afectados y familiares no difieren en la
atribucion de bienestar a los grupos sociales
analizados, ya que la prueba no paramétrica
U de Mann-Whitney no mostré resultados
significativos en ninguna comparacion.

En cualquier caso, ya hemos sefialado
que los recursos organizados juegan un
papel importante en la atencion de las
necesidades de este grupo. Asi, un amplio
porcentaje de afectados de ataxia heredita-

ria utiliza servicios sociales: mas de la
mitad obtiene prestaciones del Instituto
Andaluz de Servicios Sociales (IASS) y de la
propia Asociacion Andaluza de Ataxias
Hereditarias (ASADAHE), y en torno a un
tercio hace uso de los Servicios Sociales
locales y de las federaciones de asociacio-
nes de minusvalidos (FAMS y FAMA).

En dltimo lugar, analizamos la composi-
cién, reciprocidad y suficiencia de la red de
apoyo social de los encuestados, cuyos
datos estan recogidos en la tabla 6. Los
entrevistados tienen una media de 6.4 per-
sonas en su red de apoyo social percibido.
El nimero de familiares que proporcionan
recursos supera al de vinculos no familia-
res en todas las areas de necesidad, excep-

INTERVENCION PSICOSOCIAL
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TABLA 5
Conocimiento y utilizacién de servicios

Sarvicio Canoca (%) Litikza (%)
ABADAHE Bo2 54.5
LATS ) B8.1 561
58.53. Ayuniamianfo 59.1 54
FAMS. 408 5.8
Kilegia Caiilica 50.0 13.8
Crur Roja 60.5 4.5
FARA 04.5 -
Diroa 1.8 8.0

to en participacion social: a la hora de
compartir su tiempo libre y de llevar a
cabo actividades de sociabilidad, los entre-
vistados cuentan con mayor namero de
amigos que de familiares. Para la mayoria,
los familiares son fuente de apoyo emocio-
nal, mientras que amigos y compafieros
proporcionan ayuda instrumental y fisica.

La necesidad de informacion es la peor
cubierta por la red de apoyo, pues los
encuestados no sélo disponen de menor
namero de vinculos para satisfacer sus
requerimientos de consejo y feedback
positivo, sino que mas del 30% de los
mismos considera insuficiente la ayuda
proporcionada por dichas personas.

La percepcion de los afectados de ata-
xia y de sus familiares difiere en dos
aspectos clave: el grado de conflictividad y
de reciprocidad atribuidos a su red. Asi,
los afectados de ataxia consideran sus
relaciones interpersonales menos igualita-
rias en el intercambio de recursos que sus
familiares, es decir, la reciprocidad atri-
buida a la red de apoyo es mayor en el
caso de los familiares (x=4.7) que en el de
los afectados (x=2.4), con U=-2.22, p<.05.
Ademas, para los primeros los vinculos
familiares son claramente fuente de preo-
cupacion y conflicto en mayor medida que
para los afectados (U=-2.96, p<.005).

Es de suponer, a partir de estos datos,
que la relacion entre los afectados de ata-
xia y sus familiares es una relacion desi-
gual, donde los ataxicos se convierten en
una fuente de preocupacion permanente
para sus familiares, al tiempo que no
pueden corresponder con el mismo nivel
de ayuda y recursos que reciben.

Actividades de la asociacion

De entre las actividades que tiene en
proyecto la asociacion, los entrevistados
se muestran especialmente interesados
por la creacion de un servicio de rehabili-
tacion fisica: aunque todos los progra-
mas previstos tienen una valoracion ele-
vada, éste supera al resto en la prueba
de Wilcoxon. Por su parte, los temas en
estudio que consideran de mayor interés
son los aspectos médico-psicoldgicos, las
barreras arquitectonicas y las actividades
recreativas.

Una vez mas, afectados y familiares
coinciden en la valoracién de las activi-
dades actuales y previstas por la asocia-
cion, con el estadistico U de Mann-Whit-
ney. Los entrevistados esperan que la
asociacion fomente la investigacion, que
se convierta en un contexto para las rela-
ciones sociales y el apoyo emocional, y
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Evaluacion de las necesidades, problemas y recursos sociales de los socios de la Asociaciéon Andaluza de Ataxias...

que aporte ayudas econémicas y al
transporte. Ademas, verian de interés la
organizacién de un gabinete psicolégico.

De su parte, el interés por participar y
dedicar parte de su tiempo a la asocia-
cion es de 5.60 (SD=3.30) sobre 10.

Bienestar psicoldgico

En general, los sujetos no muestran
puntuaciones bajas en la variable bienes-
tar percibido. Si bien no se observan dife-
rencias significativas en bienestar entre
familiares y afectados (en la U de Mann-
Whitney se obtiene una probabilidad de
p<.0503), es un subgrupo de afectados el
que expresa peor situacion psicosocial
percibida.

Por su parte, en la mediciéon de la
ansiedad-estado, tres sujetos (un afecta-
do y dos familiares) punttan por encima
del percentil 75 de la muestra tipificada
del STAI. El resto no experimenta un
grado elevado de ansiedad. Tampoco en
esta variable se observaron diferencias
significativas entre afectados (r=28.25) y
familiares (x=26.80).

Los sujetos que experimentan ansie-
dad elevada no difieren del resto en la
mayoria de las variables referentes a pro-
blemas y recursos:; s6lo se encontraron
diferencias en la importancia atribuida a
las relaciones sociales y a los amigos: los
sujetos con més ansiedad consideran a
la disposicion de amigos y relaciones
sociales un problema importante (U=-
2.73 y U=-2.67, respectivamente, p<.01).

Relacion entre apoyo social y bienes-
tar psicolégico

Como podemos observar en la tabla 8,
dos variables de apoyo social guardan
relacion positiva significativa con el bie-
nestar: el nimero medio de personas que

proporcionan informacion y consejo, y
que comparten con el sujeto actitudes y
opiniones; y el nimero de tipos de apoyo
que los entrevistados consideran sufi-
cientemente cubiertos. Esta Ultima es la
que mejor predice la situacién psicosocial
del sujeto, ya que la suficiencia del apoyo
también correlaciona negativamente con
el estado de ansiedad y la conflictividad
de la red.

Contrariamente a lo esperado, existe
una correlaciéon positiva entre el apoyo
emocional y el grado de ansiedad. Si se
analiza esta relacion en funcién del
grupo al que pertenece el sujeto, observa-
mos que dicha correlacion se da con
fuerza entre los afectados (.73, p<.01),
pero no se mantiene entre los familiares.
Quiza el hecho de que el apoyo emocional
también se relacione positivamente con
la conflictividad de la red pueda explicar
en parte este resultado: aquellos que pro-
porcionan apoyo emocional a los atéxicos
serfan también fuente de preocupacio-
nes, conflictos y otros aspectos negativos.

CONCLUSIONES

Los problemas que presentan los
enfermos de ataxia varian seguin la evo-
luciéon de la enfermedad. Sin embargo,
son bastante generalizados los sintomas
de torpeza en la marcha, movimientos
temblorosos de manos, cabeza y ojos, asi
como pérdida de vision y audicion. Ade-
mas, con frecuencia se desarrollan defor-
maciones ortopédicas y miocardiopatias.
Consecuentemente, tanto enfermos como
familiares expresan su preocupacion por
asuntos relacionados con la salud, y
esperan de ASADAHE atencion médico-
psicolégica y la creacion de un servicio de
rehabilitacion fisica.

Como ocurre con otras enfermedades
crénicas discapacitantes, las necesidades
de apoyo emocional e instrumental son
cubiertas preferentemente por la familia,
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que se convierte en un recurso multipro-
posito determinante en el bienestar de
los enfermos. En estudios con pacientes
oncolégicos, se ha observado que la red
familiar cercana es la que se ocupa prin-
cipalmente de los problemas de movili-
dad y autocuidado, y que aquellos con
mayor ndmero de proveedores familiares
perciben menos incapacidad funcional
(Pastor, Lopez, Rodriguez, Salas, Sanchez
y Terol, 1993). Sin embargo, la concen-
tracién de las demandas de ayuda en un
grupo origina con frecuencia la sobrecar-
ga del cuidador, que mantiene una tran-
saccion desigual con su familiar atéaxico.
De ahi que algunos expresen el estrés y
la ansiedad asociados al afrontamiento
de dicho problema.

A pesar del papel preponderante de la
familia, los miembros de la misma no
pueden responder a todas las necesida-
des de los sujetos, a la vez que encuen-
tran dificultades para manejar el estrés
asociado a la enfermedad. Un subgrupo
importante de familiares y afectados con-
sidera insuficiente el apoyo informativo
disponible, y desearia contar con perso-
nas que experimenten una situacion
similar para compartir experiencias y
problemas. La relevancia de esta caren-
cia se ve confirmada con el hecho de que
el apoyo informativo tiene una relacién
positiva directa con el bienestar. Estos
datos, son coherentes con otros estudios
de pacientes con enfermedades cronicas,
que sefialan la insuficiencia de informa-
cién como una motivacion fundamental
para participar en grupos de autoayuda,
ya que a través de los mismos pueden
obtener detalles acerca de aspectos médi-
cos y de determinados servicios (Gracia,
1997).

La necesidad de feedback positivo,
unida a la sobrecarga del nacleo familiar,
revelan el potencial de la Asociacion
Andaluza de Ataxias Hereditarias como
&mbito relacional de sus asociados, mas
alla de sus funciones meramente comple-

mentarias a otros servicios de la Admi-
nistracion. La organizacion de grupos de
autoayuda o el desarrollo de actividades
recreativas, por las que también se
muestran interesados, pueden ser el
medio adecuado para afrontar un proble-
ma comun, y satisfacer las demandas de
consejo y apoyo informativo. De hecho,
es habitual que los entrevistados mues-
tren su interés por contactar con perso-
nas que tengan una situacion similar
para realizar actividades accesibles o, en
el caso de los allegados, encontrarse con
personas con las que poder hablar del
problema de su familiar. La actualizacion
de estos encuentros deberd tener en
cuenta algunos obstéculos en el desarro-
llo de los mismos, tales como el coste del
transporte o las dificultades para el tras-
lado de los atéxicos.

La literatura cientifica sobre el tema
ha mostrado los efectos beneficiosos de
los grupos de autoayuda para aquellos
que padecen una misma enfermedad cré-
nica, ya que, entre otros aspectos, apren-
den nuevas estrategias de afrontamiento,
aceptan con mayor facilidad sus limita-
ciones fisicas y tienen mas garantia de
empatia en la comunicacion. También les
permite utilizar el sistema de salud de
forma méas ventajosa y actuar como pro-
veedores de apoyo (Gracia, 1997; Maya,
1996).

Por tanto, la constitucion de grupos de
autoayuda, organizados por la Asociacion
Andaluza de Ataxias Hereditarias, podria
contribuir a descargar a la familia de
algunas de sus funciones, cubrir las
necesidades informativas con nuevos vin-
culos y desarrollar la reciprocidad de los
enfermos con su red. Asi, el campo de
intervencion de la asociacién quedaria
definido con las actividades de informa-
cibn médica y consejeria psicoldgica,
demanda de fomento de la investigacion
sobre el tema, y grupos de autoayuda
para desarrollar el feedback positivo de
enfermos y familiares.
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En suma, las evidencias que hemos
repasado confirman la pertinencia de las
actividades que viene desarrollando la
asociacion, con un enfoque genérico de
intervencion que da prioridad a los pro-
blemas comunes, pero que también prevé
actuaciones diferenciales segun el perio-
do evolutivo de la enfermedad. La asocia-
cion se reafirma, ademds, como un
marco idoneo para desarrollar dos objeti-

vos complementarios: (1) potenciar a la
familia como recurso multifuncién vy, al
mismo tiempo, (2) crear grupos de autoa-
yuda que cubran las limitaciones de la
misma. Como hemos demostrado, los
grupos de autoayuda promueven el inter-
cambio de apoyo informativo y feedback
positivo entre iguales, y facilitan el
aprendizaje de estrategias de manejo del
estrés.

TABLA 7
Valoracién de actividades previstas por la asociacion
Actividadss phoyoctades M &D
Activiciacias de rahabllkacisn 648 2.3
Aciividades de pdn y Semps (brs 200 134
Jomadas y saminarss 785 2.58
Qepartamenin de oden@Ecidn 7.3 214
Soalonos informathvas 748 199
Enfrenamiemio en relajasin 7.8 2.11
Reunfonex da frabalo &87 .31 il
Temas an ashidia M &0
Aapacios midicos i pecokigicos 9,05 1.38
Ebmrraes amuiteciinices 291 1.19
3cio ¥ iermpo Lbee 4.00 1.38
Formackon laboral 535 =90
Emplec §.36 2/
Bduraridn 427 250
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