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Resumen

Este caso clinico muestra los resultados del andlisis e intervencion interdisciplinar que se
realizd en una paciente femenina de 8 afios diagnosticada a la edad de 3 afios con enfermedad
de moyamoya. Remitida para evaluacion, se encontrd estenosis progresiva de las arterias
cerebrales. La evaluacién del desarrollo motor mostré poca agilidad motora gruesa y fina,
bajotono, debilidad muscular, dificultad para establecer movimientos alternos y simultineos,
ademds dificultad al masticar y deglutir, por lo que requirié ajuste de la minuta alimenticia
por parte de nutricion. Falta de control esfinteriano. En los aspectos cognitivos se evidencid
déficit, falta de comprension de érdenes, desconocimiento de categorias semdnticas, falta
de seguimiento de instrucciones, tratado por fonoaudiologia y terapia ocupacional. Estado
emocional preservado, capacidad de establecer vinculos afectivos y empatia; en lo familiar
se presentd disfuncionalidad familiar por miembro enfermo, que es el eje central en la di-
ndmica familiar, negligencia familiar con otros miembros, desajuste de roles. Se establecio
intervencion psicoterapéutica, con enfoque cognitivo conductual, apoyado en el modelo
de Terapia Racional Emotiva, Psicoeducacion, Terapia familiar sistémica. Sequimiento
médico con farmacos y evaluacion de pruebas diagndsticas. En tres afios de sequimiento se
evidencio: adaptacion progresiva en adquisicion de habilidades sociales, reacciones afectivas
en su niicleo familiar y entorno, lo cual permitio concluir que las estrategias adoptadas
generaron un cambio significativo en el contexto familiar, con adopcién de factores protec-
tores, identificacion de roles, cambios en la adherencia, lo que en conjunto permitié mejoras
en la calidad de vida y clinica de la paciente.

Palabras clave: enfermedad de moyamoya, hemorragia cerebral, psicoeducacién,
disfuncionalidad familiar, deglucién, control de esfinteres.
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Abstract

Theclinical case presented in this article reflects the results of the analysis and interdisciplinary
intervention that was performed on a 8 year old female patient diagnose at 3 years old with
the Moyamoya disease, she was referred for evaluation, finding progressive stenosis of the
brain arteries, the motor development evaluation exhibit low gross and fine motor agility, low
muscle tone, muscular weakness, difficulty to set alternating and simultaneous movements,
also trouble to masticate and swallowing, so it required adjustment of the food diet in the
behalf of her nutrition. Absence of sphincter control. In the cognitive aspects it was evident
the lack of understanding orders, lack of semantic categories, failure to follow instructions,
it was treated by speech therapy and occupational therapy. Emotional state preserved, ability
to bond and empathy, in the familiar aspect it exhibit family dysfunctionality because of
sick family member that is now the focus on the family dynamic, family neglect with other
members, mismatch roles. Was established psychotherapeutic intervention with cognitive
behavioral approach, supported the model of Rational Emotive Therapy, psychoeducation,
systemic family therapy. Medical monitoring with drugs and evaluation of diagnostic tests.
It was evident in three years follow-up: Progressive adaptation acquisition of social skills,
affective reactions in the household and environment, which it led to the conclusion that
the strategies adopted generated a significant change in the family context, with adoption
of protective factors, identifying roles, changes in adhesion, which together allowed impro-
vements in quality of life and clinical patient.

Keywords: Moyamoya disease, cerebral haemorrhage, psychoeducation, family

INTRODUCCION

Moyamoya es una entidad clinica con etio-
logia desconocida, cuyo nombre proviene
del japonés y significa “nube de humo que
asciende” o “bocanada de humo que sube
de los volcanes”; es el término descriptivo
que se aplica a una peculiar angiografia (1).

Laenfermedad demoyamoya fue descrita por
primea vez en 1957 por Takeuchi y Shimizu.
Eltérmino “moyamoya” fue introducido por
Suzuki y Takaku en 1969 (2).

Laenfermedad demoyamoya es considerada
una vasculopatia oclusiva cerebral progresi-
va, caracterizada por estenosis u oclusiéon de
la porcién supraselar de la arteria carétida
interna, principalmente de la arteria cerebral
media y de la arteria cerebral anterior (3).

Esta entidad afecta mayormente a la pobla-
ciéndeorigenasiatico. EnJapoén,laincidencia
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dysfunction, swallowing, bowel control.

y prevalencia es de 0.35 y 3.16 por 100 000
habitantes, respectivamente. En un estudio
realizado en diferentes hospitales de Estados
Unidos de Norteamérica se reporta una in-
cidencia de 86/100 000 personas, que varia
deacuerdo con las diferentes etnias, y esmas
comun en los de origen asidtico.

Es maés frecuente en el sexo femenino. El
sindrome de Down suele estar asociado a
esta entidad.

La etiologia es desconocida, sin embargo, se
hamostrado que tiene una base genética, con
alteracién de los cromosomas 3p, 6q y 17q;
mas recientemente se identificaron alteracio-
nes en el 8q23 y 12p12.9 (4).

Por otro lado, otros estudios muestran que
hay dos picos de incidencia con diferentes
presentaciones clinicas, en alrededor de 10
afos y 30-40 afios (5).
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Deacuerdo conlaetiopatogenia delaenferme-
dad de moyamoya, su causa es desconocida;
sin embargo, se relaciona con una posible
predisposicion genética queseinfiere dehaber
observadoantecedentes familiares reportados
entre quienes padecen esta enfermedad; por
ello se le da el cardcter de hereditaria y mul-
tifactorial (6).

Etiologia

De las muchas teorias generadas alrededor
de su etiologia es pertinente sefalar la teoria
congénita, la cual muestraal moyamoya como
una anomalia vascular congénita, y la teoria
adquirida, que enmarca la enfermedad como
alteraciones vasculares secundariasa procesos
infecciosos.

Teniendo como base los antecedentes fami-
liares, la incidencia evidencia que cerca del
10 % de los casos se presenta entre la relacion
hermanos/hermanas y la relacién padres/
hijos, y la alta incidencia entre los japoneses
indica fuertementela presencia de factores ge-
néticos, que pudieraninfluir enla constituciéon
inmunoldgica de los pacientes y su respuesta
frente a distintas noxas.”

En la actualidad, las etiologias mas consen-
suadas son la combinacién de la congénita y
la adquirida: los factores genéticos, asi como
factores ambientales, pueden desempenar
un papel importante en la presentacion de la
enfermedad de moyamoya (7).

Ellnstituto Nacional de Trastornos Neurologi-
cosy Accidentes Cerebrovasculares considera
quelaenfermedad demoyamoyatienesu cau-
sa en la “obstruccion de las arterias en la base
del cerebro, en una zona conocida comolabase
de ganglios”. Término utilizado para denotar
laestrechez o el estrechamiento delaluz deun
orificio o conducto, tanto de origen adquirido
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como congénito, con oclusién delasarterias
intracerebrales basales. Por otro lado, en la
busqueda de una etiopatogenia definida de
la enfermedad, la National Rehabilitationn
Information Center (NARIC) la define como
lairrupcion espontdnea o de causa oscura o
desconocida (Idiopéatica o Criptogenica) (8).
Enlapoblaciénjaponesaestaenfermedad es
mas frecuente en mujeres, y se destaca una
presentaciéon bimodal enlos grupos etareos,
con un alza mayor entre 10-14 afos y luego
otra menor entre 40-50 (9-10).

En Colombia, el sindrome de moyamoya
es considerado como una enfermedad rara
o huérfana (11). En Bogota se reportaron
cuatro casos, de los cuales se describen
tres casos pediatricos con enfermedad de
moyamoya y un sindrome de moyamoya
en un paciente con sindrome de Down
(12), referenciada en el Catalogo de buenas
précticas en enfermedades raras (13).

En la region Caribe colombiana, el moya-
moya es una entidad clinica desconocida
dentro del contexto cultural y cientifico de
esta region, sin embargo, se conoce un caso
en la ciudad de Barranquilla (14). El mismo
se presenta en una paciente de 8 afos de
edad condiagndstico de sindrome de Seckel
y enfermedad de moyamoya determinado
por resonancia magnética nuclear (RMN),
que ha sido atendido mediante una inter-
vencion interdisciplinar, fundamentada
en la educaciéon integral y la intervencion
familiar (15).

PRESENTACION DEL CASO CLINICO

Menor de 8 afos de edad, producto del se-
gundo embarazo controlado en una IPS (16)
del Atlantico, sin reporte de complicaciones
y calificado como de bajo riesgo gestacional,
nacido por partonormal, sin antecedentes fa-
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miliares deimportancianievidencia de origen
o descendencia asiatica. El cual fue captadoen
el primer nivel de atencién primaria en salud
(17-18), perteneciente al Centro Educativo de
Habilitacion y Rehabilitacion Integral San Ca-
milo Ce Camilo, de Barranquilla (Colombia),
con diagndstico de moyamoya.

La sintomatologia de la enfermedad se mani-
fest6 a los 13 meses de nacida con movimien-
tos involuntarios tipo mioclénico, sin causa
aparenteno obstante, los padres refirieron que
habia presentado cambios duranteel desarrollo
evolutivo en general hasta los 5 afios, que fue
diagnosticada. Las primeras manifestaciones
se asocian con ataque isquémico transitorio;
sin eventos hemorragicos, a diferencia de
otros casos, que presentan lesiones vasculares
isquémicas con transformacién hemorragica
de cardcter subagudo corticosubcortical fron-
toparietal lateral derechay frontal anterolateral
izquierda (19); ademas presentaciéon de mo-
vimientos ténico-clénicos en ambas extremi-
dades izquierdas en episodios repetitivos, sin
pérdida de conciencia, llanto incesante, dolor
de cabeza constante, dificultad al masticar y
deglutir, trastorno del control esfinteriano, difi-
cultad enel proceso de mejoramiento personal
(Autoayuda), alteraciones en el desarrollo psi-
comotor, alteraciéon de la marcha, motricidad
fina y gruesa, bajo tono y debilidad muscular,
dificultad en los movimientos simultaneos en
miembros inferiores y superiores.

Al realizar un andlisis retrospectivo de la
historia clinica se encontr6 en su valoracion
inicial afebril, con buena apariencia en piel y
mucosa, consciente y orientada, esquiva ante
la palpacién médica, respondiendo de forma
irritable; presentaba ademas flacidez, bajo
tono muscular, disestesia a la exploracién.

Anivel intrahospitalario se le medicé clona-
zepam y se le practicé electroencefalograma

556

(EEG) informando anormal, lo cual fue corro-
borado conla angioresonancia cerebral y an-
giografia, revelandolos cambios compatibles
con isquemia cerebral, lo cual coincidié con
el diagndstico y confirmé el cuadro clinico.

Para descartar procesos infecciosos, alteracio-
nesmetabdlicas, afeccion cardiaca, hepaticay
renal se le realizaron pruebas de laboratorio,
y los resultados estuvieron dentro del para-
metro normal.

Los anteriores hallazgos, la revisiéon de la
historia clinica y la anamnesis de los pro-
fesionales involucrados (Neuropediatra,
Psicologia, Fonoaudiologia, Fisioterapia,
Nutricién, Terapista ocupacional, Educador
especial, Trabajador Social y Odontologia)
permiten igualmente documentar el caso
desde el punto de vista psicolégico.

Larecolecciéndelainformaciénserealizé bajo
la observaciéon directa, con el uso de instru-
mentos y/o técnicas de registro institucional,
como son los formatos Plantinfa (Plan de
atencién y tratamiento integral e individual
para proyectos de vida), evaluacién interdis-
ciplinaria, plan individual de rehabilitacién y
justificacién, andlisis denecesidades, Con Voor
—Delantero de comunicacion (20). Registro de
evolucién deactividades delogros (enadelan-
te se denotard “CAA”), hoja de monitoreo de
medicamentos, cuestionario SMAQ (21) para
evaluarla adherencia. Registros anecdéticos o
deincidentes criticos (22), visitasdomiciliarias,
acompafnamiento durante la consulta externa
e intervencion psicoldgica, como estrategia de
participacion activa en el caso.

La historia clinica permitié tener acceso a los
diferentes procedimientos, imagenes diag-
nosticas, informes de seguimiento de modi-
ficaciéon de conducta (formatos especificos),
APGARfamiliar (23), y se vincul6 ala paciente
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al sistema de comunicacién aumentativa y
alternativa o pictogramas (24) para el avance
en la comunicacion.

El plan de tratamiento y seguimiento a nivel
interdisciplinar se formul6 de la siguiente ma-
nera: Neuropediatria sugiri6 cirugia, pruebas
diagnésticas y tratamiento farmacoldgico con
Acido Valproico, Clonaxepan, Urbadan, Tegre-
tol, los cuales favorecieron la disminucion de
las crisis convulsivas, y seevidencia estabilidad
clinica al tratamiento farmacolégico con una
adherencia optimizada previo entrenamiento.

Enrelacién con el tratamiento quirtrgico, esta
ordenado desde el diagnodstico de la enfer-
medad; sin embargo, el padre de la paciente,
por no estar de acuerdo, presenta resistencia
a firmar el consentimiento informado, aun
cuando la paciente muestra condiciones
fisicas esperadas para su realizacién, como
son prequirtrgicos de base, las pruebas de
imagenologia y valoraciéon por anestesiologia;
sin embargo, se mantiene el seguimiento de
este aparte en el logro del consentimiento a
la cirugia por parte del padre a la fecha.

La intervencion psicoldgica se realizé bajo el
enfoque cognitivo conductual, Modelacién
conductual, Psicoeducaciéon familiar[25]. Con
fuertes evidencias de ser semiindependiente
de las actividades diarias para mantener la
sobreproteccién de la madre.

Hay que hacer notar que el acompafamiento
de Trabajo Social se enfocé en la intervencién
familiar en casa y logrélainteraccién activade
ambos padres y se adjudicé roles especificos a
cada miembro de la familia. Simultdneamen-
te, el seguimiento por parte de la educadora
especial muestra gran interaccion positiva a
nivel grupal, lo cual ha dado como resultado
una evolucién considerable en el programa de
atencion integral.
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Terapia Ocupacional centré su actividad
asistencial en el sistema de Comunicaciéon
Aumentativa y Alternativa (pictogramas),
fortaleciendo el desarrollo de la autoayuda,
habilidades sociales, interacciéon grupal, me-
jora en el proceso masticador y deglutorio,
entre otras; asi mismo, el tratamiento fonoau-
diolégico establecid intervenciénactivade c6-
digos anivel verbal - escrito, “pictograficos”,
con lenguaje repetitivo y metaférico para el
alcance de unaprendizajesignificativoacorde
con la capacidad cognitiva de la misma.

La evaluaciéon por Fonoaudiologia revel6
poco seguimiento de instrucciones, lo cual no
favorecia la puesta de limites en el manejo de
la autoridad.

Anivel de comunicacién se encontré un com-
portamiento lingtiiisticono acorde consuedad
cronoldgica, y se diagnosticé trastornos del
lenguaje enlos aspectos fonéticos-fonoldgicos,
semdntico, pragmaticoy sintacticoasociadosal
sindrome de moyamoya; con la intervencion
se adopt6 un patrén de comunicacién a través
desefialamientos, emisién de sonidossilabicos,
el llanto, la mirada y la sonrisa como apoyo
comunicativo, reconociendo el significado del
Sty el NO con movimiento de cabeza.

En lo que se refiere a la valoracién e interven-
cién por nutricion, se develaron sintomas rela-
cionados con las caracteristicas del sindrome,
tales como dificultad para deglutir, triturar,
pulverizar los alimentos, acompafados de
sobrepeso.

La intervencién con la madre se encamina a
la educacién y orientacion de la alimentacion
apropiada, a través de una minuta, en aras de
detener el incremento acelerado del peso, lo
cual se observa en la tablal.
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Tabla 1. Evolucién clinica Nutricional

EVOLUCION NUTRICIONAL

Indicadores
de evaluacién
" 2009 TEOY 010 PO gon PESOY g POV gz PESOY g1 PESOY
Nutricional ~ Talla ~ y Talla - Talla - Talla - Talla - Talla
3 afos 4 anos 5 afos 6 afos 7 anos 8 afos
esperado esperado esperado esperado esperado Esperado
PESO 23 14 23 16 kg 28 40 20 46 2 g 25
Kg Kg Kg Kg Kg Kg Kg Kg kg.
TALLA 1.20 90 1.23 1.00 1.33 107 1.46 114 1,51 120 1.58 126
cm cm cm m cm cm cm cm cm cm cm
Fuente: datos tabulados por los autores.
De acuerdo con este analisis establecido en el RESULTADOS

seguimiento nutricional se observé unsobre-
pesonoacordeconlaedad cronoldgica,locual
evidencia un desajuste a nivel nutricional.
Se ordend un cambio alimentario favorecido
por la madre y el seguimiento respectivo y
serecomendo evaluacién endocrinolégica, la
cual qued¢ supeditada a la autorizacién de
la IPS a la cual fue remitida por su EPS en el
contexto del Sistema General de Seguridad
Social en Salud (SGSSS) de Colombia.

El tratamiento realizado por Fisioterapia se
orient6 hacia el manejo de la hemiplejia con
mayor compromiso en su hemicuerpo dere-
cho, yseencontré espasticidad generalizada,
manos flexionadas y en abduccién, cadera
levantada, retraccion de los musculos rectos
anterior eisquiotibiales y pie equinovaro. En
el hemicuerpo izquierdo se encontr6 pie en
inversion; en columna vertebral se eviden-
ci6 escoliosis marcada hacia la izquierda,
movilidad articular conservada, alteracion
moderada en el equilibrio en bipedestaciéon
y marcha, lo cual genera reiteradas caidas
desde su propia altura.
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Lagestion conveniente y controles mostraron
un cambio significativo en la evolucién de
la paciente haciendo referencia a la calidad
de vida, habilidades sociales: aprendiendo
a comunicarse, relacionarse, mejoras en la
autoestima, asertividad y autoayuda [25].

Lamediciéndel control deadherenciaatravés
del seguimiento y la medicion de la adhe-
rencia se realizé mediante el Cuestionario
simplificado de adherencia a la medicaciéon
(SMAQ) y Recuento de medicamentos, que se
desarrolla a partir de la siguiente férmula:

% adherencia = Dosis formuladas x 100
n° unidades prescritas

A través de esta evaluacion y seguimiento se
identificaron dos factores relacionados a nivel
cualitativo con la no optimizacién de la adhe-
rencia: el primero relacionado con el cuidador
y lamadre basado en las creencias y posterga-
cién de la dosis hasta olvidarlas; el segundo
relacionado conel procedimientodelaIPSpara
proveerlosservicios y lamedicacion, el cualen
ocasiones, durante el periodo 2009-2015,noha
sido oportuno en la entrega de la medicacién,
lo cual se refleja enlos resultados cuantitativos
que se presentan en la siguiente tabla.
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Tabla 2. Seguimiento de la adherencia

Evaluacion de la adherencia

Instrumento de medicion de adherencia

2009-2010  Adherencia 2011 -2012 2013 -2015  Adherencia
3 afos esperada 5 afos 8 afos esperada
SMAQ 35 % 100 % 80 % 100 % 100 %
Recuento de medicamentos/Resultados 45 0 100 % 80 % 100 % 100 %

Fuente: datos tabulados por los autores.

Estos resultados 2009-2010 obligaron a la
adopcion de estrategias especificas en el
rescate de la adherencia optimizada, lo cual
genera resultados positivos en este proceso.
Estas estrategias estuvieron orientadas por el
equipo de salud psicosocial y dirigidas a la
madre y hermana; mediante un consenso y
compromiso por parte de ambas, realizando
el seguimiento del tratamiento relacionado
con posologia, horarios y efectos secundarios.
La obtencion de este cambio fue evidente en
mejoras de la evolucién clinica del caso, con
disminucién de signos y sintomas como en la
disminucién de crisis convulsivas.

Los logros alcanzados en la adherencia al
tratamiento facilitaron el inicio de la fase de
mantenimiento y soporte, liderado por Psico-
logia hacia el resto de profesionales.

—
-
|E:i- s

Elaborado por los autores.

[ez aroe

En lo que respecta a Trabajo Social, se evalué
el sistema familiar utilizando instrumentos de
evaluaciondiagnosticacomoel Famioliograma
y APGAR familiar, lo cual reflej6 que era una
familiarecompuesta oreconstituida, conmiem-
bro en desvalimiento. Compartiendo casa
familiar, ambos padres con hijos producto de
ambasuniones. Locual puedeserindicadorde
la existencia de duelos o crisis mal manejadas.

Enlo querespectaa patrones decomunicacion,
todo gira alrededor de la paciente, dejando de
lado otros roles, lo cual provoca celos frater-
nales, especialmente con la hermana mayor
por parte del padre, producto de su primera
unién conyugal; no obstante, es esta persona
la que asume el rol de cuidador, lo cual genera
unarelacién de dependencia - aglutinamiento
(27),conun enfoque de comunicacién comple-
tamente dicotomico.

..IL' nnc-g;
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S
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Imagen 1. Famioliograma de la familia en estudio
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Es necesario resaltar que la intervencion
psicoterapéutica enfocada en el modelo
cognitivo conductual permitié identificar
creencias irracionales de la madre acerca de
la enfermedad que padece su hija; debido a
lo cual manifiestanegacién y pocaaceptacion
delaenfermedad, lo cual suscita en ella creen-
cias equivocadas, tales como. “Nadie puede
cuidar a nuestra hija mejor que nosotros”.

De igual modo, se evidencio la existencia de
duelo interno y miedo inminente al expresar
el prondstico de la enfermedad; en relaciéon
con el padre, se percibe indiferencia, como
modo dereprimir sus sentimientos y temores;
por considerarse el “pilar para soportar el
dolor de su mujer”.

Labtisqueda de atencion médica es asumida
por la madre, quien en primera instancia es
la que la gestiona, recibiendo asertivamen-
te todas las indicaciones; sin embargo, al
informarle el diagnéstico muestra poca dis-
posicion para el cuidado y seguimiento de la
evolucion clinica, y aflora la negacién como
mecanismo defensivo en el afrontamiento
de la realidad.

Los hermanos dela afectada tienen un rango
de edad entre 15 y 22 afios, que les permitié
asumir responsabilidades en su cuidado;
sin embargo, en este proceso, debido a la
inversion de roles, en la hermana mayor de
15 afios afloraron sentimientos y reacciones
de rivalidad hacia su hermana, debido a la
responsabilidad impuesta por la madre en
lo referente a las atenciones de su hermana
enferma; asimismo,la madre manifiesta que
por el trabajo no tiene el tiempo suficiente
para el cuidado de su hija; todo lo cual trae
como consecuencias que se presenten sefa-
lamientos de culpabilidad de la cuidadora
hacia su hermana. “Eres la causante del
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alejamiento afectivo de mi madre hacia mi”,
y genera sentimientos de culpa en la madre
por el abandono afectivo respecto al resto
de sus hijos.

La intervencion interdisciplinar se encauzé
hacia el manejo de la enfermedad por el
nucleo familiar de la paciente, a través de
la ampliacién de la informacién apoyada en
psicoeducacién a la familia; lo cual favorecié
la adquisicion de habilidades y destrezas al
confrontar de forma positiva los cambios
en la evolucion clinica relacionados con la
enfermedad.

En funcién del cumplimiento terapéutico se
manejaron todas las estrategias implicadas
en la adherencia, como es la utilizaciéon de
recuentos de comprimidos, durante la visita
domiciliaria sin anunciar, por parte de Trabajo
Social, lo cual permitié una optimizacion de
la adherencia en un 95 % en relacién con el
inicio con un 40 % antes de la intervencién
interdisciplinar y psicosocial, y se ha evi-
denciado un cambio significativo del 95 %
en todos los ajustes relacionados con el tema.

En la relacién médicos - paciente - familia se
evidencié mejoras por la interrelacién sema-
naldelequipointerdisciplinary psicosocial, y
se consigui6 el empoderamiento efectivo del
tratamiento y todos los cambios que implica,
lo cual incentivé un buen nivel de confianza
con respuesta positiva a la intervencion; por
otro lado, la participacién de otros profesio-
nales diferentes del médico brindé mayor
seguridad y apoyo entre paciente y familia.

Es importante resaltar que se abord¢ la idea
de muerte y de enfermedad con la familia, a
través del modelo de intervencién multidi-
mensional centrado en la singularidad de la
familia y en sus necesidades, y se estableci6
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con los padres un programa de relajacién y
restructuracion cognitiva, apoyado en 2 se-
siones por semanas. Simultdneo alo anterior,
la asistencia médica de la paciente posibilito
bajar los niveles de estrés y ansiedad, man-
teniéndose un buen estado emocional y de
salud mental familiar;ademds dela ejecuciéon
de prevencion terciaria en salud con ambos
padres por cuadro de hipertension arterial
(tratada) generada por las grandes cargas
de estrés.

De otra parte, con las hermanas de la pa-
ciente se instaur¢ tratamiento en el manejo
adecuado de la enfermedad, y el abordaje y
seguimiento psicoterapéutico permitié un
ajuste emocional y cambios en la actitud de
hostilidad de las mismas hacia la paciente.

Con todos estos factores intervinientes en la
estructura y cohesion familiar se logré reac-
tivar positivamente las relaciones entre los
miembros de la familia, e interdependencia
afectiva por parte delos mismos con respecto
a la paciente.

DISCUSION

Desde que Takeuchi y Shimizu hablaron por
primera vez de esta enfermedad en 1957 se
han descritos diferentes caracteristicas del
cuadro clinico que hacenreferenciaalas dreas
del cerebro en relacién con esta enfermedad;
y se han elaborados conceptos relacionados
con el moyamoya que dan claridad respecto
al area médico-cientifica, especificamente de
indole neurolégico; ademas de la literatura
se ha observado un sinntimero de investiga-
ciones desde este enfoque médico-cientifico
con insuficiente documentacion sobre inter-
venciones interdisciplinarias; no obstante, la
institucién Ce Camilo, en asocio con la Uni-
versidad Metropolitana, le han brindado al
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paciente enmencionintervencién de caracter
multidisciplinar a nivel de la Medicina, Psi-
cologia, Trabajo Social, Terapista ocupacional
y Fonoaudiologia, lo cual ha favorecido la
conservacion de la cohesion familiar ante la
tension que viven por la Crisis de desvali-
miento (27), la adherencia al tratamiento y la
visita constante al proceso de seguimiento y
rehabilitacion por el equipo interdisciplinar.

Es importante resaltar que la intervencion
psicoterapéutica se realizé mediante el en-
foque cognitivo conductual, terapia racional
emotiva, afrontamiento de las crisis no nor-
mativas y de desvalimiento; se constituyeron
los propdsitos planteados desde el momento
de deteccion del caso, tales como:

1. Afrontamiento de la enfermedad por
parte de los padres en lo relacionado
con ansiedad, ideas irracionales, ideas
de enfermedad y muerte.

2. Adjudicaciény asuncionderolesdentro
del contexto familiar en las implicacio-
nes clinicas exigidas en el manejo del
caso,y selogréunainteraccién positiva
entre los miembros.

3. Desmitificacién de las creencias irra-
cionales como distorsionadores de la
comunicacién entre los miembros de
la familia.

4. Terapiaderelajacion, desensibilizacién
sistematica e implementacion de técni-
cas de restructuracion cognitiva.

5. Adopcién de pautas de comunicacion
que estimulan y ajustan el fortaleci-
miento de las habilidades sociales en
la paciente.

6. Avances en el desempeno de cada uno
de los miembros de la familia con res-
pecto al miembro enfermo.
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7. Participacionactivadelospadresconel
equipointerdisciplinar manteniéndose
informados de los cambios y evolucién
de la enfermedad.

8. Rescate de la adherencia, logrando ad-
hesion en la demanda del tratamiento.

9. Cohesion familiarbasadaenla concien-
cia de enfermedad.

10. Reactivaciéon de los vinculos afectivos
entre todos los miembros de la familia,
lo cual generé cambios de conducta.

11. Integracion e interés de la madre en el
procesoderehabilitacion dela paciente.

12. En conjunto todos los miembros de la
familia permite un mayor grado de au-
tonomiaeindependenciaenactividades
de la vida diaria (AVD) que la paciente
se encuentra en capacidad de realizar,
con lo cual logra la disminucién de la
ansiedad y estrés.

13. Desarrollo con los padres de activida-
des educativas autoestimuladoras con
alto nivel de motivacién en la gestion
y consecucion de recursos propios para
un posible tratamiento quirtrgico, que
puede permitir ala paciente rehabilitar
muchas de las funciones cognitivas y
motoras afectadas.

CONCLUSIONES

El diagndstico de una enfermedad compleja
y desconocida con prondstico de vida des-
favorable ocasiona un devastador impacto a
nivel emocional y genera estados depresivos
y de desesperanza frente a la situaciéon que
se afronta, estableciendo pocas defensas
emocionales ante la magnitud del evento
traumatico; por tanto a través de la interven-
cién interdisciplinar se pretende minimizar
los impactos de la enfermedad mediante la
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canalizacion y aceptacion de las vivencias;
logrando con ello cargar afectivamente la
situacion de forma adecuada a través de
todo el proceso de intervencién, en el que
la psicoeducacion es una de las estrategias
primordiales para el cambio.

Es de resaltar que al mejorar la capacidad
de afrontamiento, identificando los recursos
internos de estos padres, mejora la relacién y
calidad afectiva entre los miembros, lo cual
proporciona a la paciente un ambiente de
seguridad y confort emocional que facilita
la motivacién, la interaccién y cambios en
su estado de &nimo.

El andlisis de este caso clinico demandé in-
tervenciones directas por parte del equipo
interdisciplinar con cada uno de los miem-
bros de la familia, y se concluye que a mayor
fortalezaafectiva,acompafiamiento, cohesion
familiar, el clima emocional de una persona
que padece este diagnéstico, ademas de las
secuelas y efectos colaterales, favorece el
estado y sentir emocional, lo cual facilita la
adopcién de medidas paliativas que apoyen
el manejo del caso.

Es decisivo la acciéon de la educacion y
formacién en el érea, lo cual contribuye a
la seguridad en los padres y brindar herra-
mientas de formacién para el afrontamiento
de los sintomas y cambios en el manejo de
la enfermedad.

La intervencién psicoldgica de una familia
en la que uno de sus miembros presenta una
enfermedad poco conocida dentro del &mbito
médico como moyamoya constituye un reto,
por ser el tinico caso a la fecha reportado en
Barranquilla, ciudad cuyo contexto geografico,
social y cultural es diferente del lugar que se
ha asumido como origen de esta enfermedad.
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