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RESUMEN

En Guatemala, existe una asociacion no lucrativa que se encarga de brindar apoyo
psicoldgico a las personas que han sido diagnosticadas con Esclerosis Multiple. Condicion
que se caracteriza por atacar al sistema nervioso central por la desmielinizacion, causando
lesiones en cerebro y médula espinal. Misma, que ha sido catalogada como auto
degenerativa e auto inmune. Los sintomas, principalmente, son de indole motor, sensitivo,
visual y de equilibrio. Actualmente, existen medicamentos que permiten tener control sobre
la forma en que se desarrolla y el proceso degenerativo de la misma.

Es por esto que la presente investigacion de tipo descriptivo, tuvo como objetivo
principal, identificar los factores resilientes predominantes en los 27 participantes de ambos
géneros diagnosticados con Esclerosis Multiple, quienes son socios de la Asociacion
Guatemalteca de Esclerosis Multiple (ASOGEM). La motivacion principal fue la
necesidad de comprender qué elementos conductuales permiten a las personas
diagnosticadas con esta enfermedad y con otras dificultades médicas, familiares y sociales
salir adelante, a pesar de los obstaculos que han tenido que vencer durante su trayecto con
esta enfermedad.

Con base a los resultados obtenidos por medio de la Escala de Resiliencia, se
determind que los 27 participantes de ambos géneros tienen capacidades resilientes basadas
en su autoconcepto, autoestima y el impacto que las redes de apoyo han tenido en sus vidas,
puesto que, en el caso de las mujeres, el hecho de sentirse libres de comunicar sus deseos y
frustraciones con personas que les comprendan, les reafirma el sentido de pertenencia; y en
el caso de los hombres, el volver a darle sentido a sus vidas como seres productivos,
valiosos y dignos de respeto. El total de la muestra, evidencid poseer un nivel alto de

resiliencia independientemente del tipo de esclerosis maltiple que tuvieran asi como de su



condicion fisica, puesto que todos manifestaron sus deseos de continuar luchando para
alcanzar las metas que una vez que plantearon.

En conclusién, asi como Frankl (1946) menciona en su libro EI hombre en busca de
sentido, “Al hombre se le puede arrebatar todo salvo una cosa, la ultima de las libertades
humanas, es decir la eleccion de la actitud personal que debe afrontar frente al destino para

decidir su propio camino”.



l. INTRODUCCION

En la actualidad, existen personas que padecen de una condicion médica llamada
Esclerosis Multiple (EM) que afecta al Sistema Nervioso Central, la cual se caracteriza por
ser autoinmune, degenerativa y su cura, aun, no ha sido descubierta. Sin embargo, existen
medicamentos quimicos que han sido utilizados durante las Gltimas décadas, mismos que
han logrado retrasar los dafios que la enfermedad causa a sus portadores. Esta causa
dificultades en las habilidades motoras, sensitivas y visuales, ademas de causar dafios

cognitivos tales como la dificultad en la concentracion y la memoria.

La forma en que la EM se manifiesta, es causando lesiones desmielinizantes en
diferentes areas del cerebro y parcialmente en la médula espinal. Por el momento, se sabe
que el mismo sistema inmune ataca a la vaina de mielina que recubre a los axones de las

neuronas, causando asi, las lesiones multiples en diferentes areas del cerebro.

Actualmente, en Guatemala, cada vez hay méas casos diagnosticados en jovenes de
ambos géneros que han desarrollado depresion debido a la discapacidad, soledad, e
incomprension por parte de familiares y conocidos de los mismos, ademas de quienes,
incluso, han llegado a tener ideas de suicidio como una manera de acabar con el dolor y
frustracion de no tener el control sobre sus propios cuerpos, y de irracionalmente, creer que

ahorrarian problemas a sus familiares cuidadores.

Por otra parte, los pacientes que han enfrentado el diagnéstico con una actitud
positiva, mas alla de lo esperado por pronésticos médicos, ya que muchos de ellos, no sélo
son portadores de la enfermedad, sino, al mismo tiempo, son padres y madres, esposos y
esposas, y profesionales. Por lo tanto, dicha actitud ha influenciado en la manera en que la

enfermedad se desarrolla o en como impacta a quien la padece. Ademas, es bien conocido



que el sistema inmune reacciona al estado de &nimo de las personas y es por esto que, este

estudio pretende identificar los factores de resiliencia presentes en dichos sujetos.

Con relacion al tema, se presentan diferentes estudios de autores nacionales en los

que han resaltado la importancia de la resiliencia en diferentes ambitos:

Agustin (2014) realizé una investigacion en el Proyecto Educativo Laboral Puente
Belice (PELPB) en la ciudad de Guatemala. Este tuvo como objetivo principal identificar
rasgos resilientes en un grupo muestra conformado por 25 adolescentes de ambos géneros,
siendo éstos doce hombres y 13 mujeres entre 15 y 18 afios de edad. Se utiliz6 como
instrumento, un Test de resiliencia constituido por tres modulos nombrados “Yo soy”, “Yo
Estoy”, “Yo tengo y Yo puedo”, formando por un total de 60 items. Los resultados
obtenidos mostraron que los participantes de género femenino mostraron capacidades
resilientes mas fortalecidas en el area de vinculos positivos, que los sujetos de género
masculino. Ademas, resaltdé que los adolescentes de ambos géneros mostraron haber
aprendido de sus aciertos y errores, mismos que les permitié motivar a otros que presentan
las mismas dificultades en el diario vivir.

Gutowsky (2007) realiz6 una investigacion de tipo cualitativo que tuvo como
objetivo determinar cuéles son los principales factores resilientes de proteccion que
promueven un mejor afrontamiento al paciente diagnosticado con una enfermedad
oncologica. Ademas, realiz6 un estudio en tres sujetos de género masculino, en edad adulta,
casados y sobrevivientes de cancer. Cont6 con el apoyo de la red de sobrevivientes del
INCAN. Como instrumento, elabor6 una entrevista semi estructurada en la cual los
participantes daban a conocer factores relevantes de las vidas de los participantes. Dio a
conocer las vivencias y experiencias de los sujetos antes, durante y después de la

enfermedad. Ademas, la investigacion mencionada, resaltd la importancia e influencia



positiva que factores como el apoyo familiar, establecimiento de metas personales e
iniciativa de vida tienen sobre pacientes en esta condicién médica.

Asi mismo, Méndez (2011) realizd una investigacion que tuvo como objetivo
establecer los factores de resiliencia en pacientes diabéticos que asistian a consulta en el
Patronato de Quetzaltenango. La muestra se conformé de 65 personas de ambos géneros,
elegidos al azar. El investigador aplico el cuestionario elaborado por Edith Henderson
Grotberg en donde se identifican los factores resilientes tales como Yo tengo, Yo soy, Yo
estoy y Yo puedo. Ademas utilizé un cuestionario adaptado a la diabetes para corroborar la
incidencia de las categorias resilientes en cuanto al afrontamiento de la patologia. Se utilizé
la metodologia estadistica de tipo descriptivo con el método de la significacién y fiabilidad
de las proporciones para cada una de las preguntas del cuestionario. Los resultados
obtenidos permitieron comprobar la hipdtesis alterna la cual establecid la existencia de los
factores de resiliencia en los pacientes diabéticos.

Por otra parte, Saravia (2011) realizé una investigacion de tipo cualitativo que tuvo
como objetivo principal conocer las caracteristicas resilientes de una muestra de ocho
pacientes de cancer terminal que se encontraban en aislamiento en el Hospital San Juan de
Dios ubicado en la ciudad de Guatemala. Se utiliz6 como instrumento, una entrevista semi-
estructurada, que se enfoco en identificar que los pacientes, independientemente de su
apreciacion individual de la enfermedad, lograran una mejora significativa en el vinculo
con personas cercanas a éstos. Ademas, agregd que la actitud de los pacientes puede
repercutir o beneficiar a quienes padecen de alguna patologia.

Asi mismo, autores de otros paises realizan investigaciones y brindan aportes
valiosos a la presente. A continuacion se muestran algunos:

Arias (2006) en el articulo “La resiliencia como perspectiva de Desarrollo

Humano” de la Universidad de Manizales, Colombia presentd el enfoque tedrico de la
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resiliencia. En el trabajo se menciona la importancia que esta tiene para que el ser humano
supere las circunstancias adversas a travées de sus capacidades y habilidades y asi, tener las
condiciones de vida favorables para su desarrollo individual y social. Ademas, el autor
propuso el reconocimiento del sujeto como potencial de desarrollo humano, mismo que
dependerd de las oportunidades sociales a las que tenga acceso y a sus capacidades
individuales.

Por su parte, Arratia y Gonzélez (2011) investigaron la relacion entre los cinco
modelos de personalidad vy resiliencia entre una muestra conformada por 74 participantes,
de ambos géneros, de edades de 24 a 59 afios. Se aplicaron dos instrumentos, el
cuestionario de resiliencia y el inventario de personalidad NEO-PI-R (Costa y McRae,
2008). Los resultados evidenciaron que los niveles de resiliencia alto, moderado y bajo.
Con respecto a la personalidad, toda la muestra evidencio6 un nivel alto de neurotismo, bajo
en apertura, extraversion y responsabilidad, ademas de una muy baja en amabilidad. Dicho
estudio fue realizado en la Universidad Autdnoma de México.

Por su parte, Estef6 (2011) realizé un estudio de tipo descriptivo en el cual se centrd
en describir los factores protectores que predominan en personas de ambos géneros entre
los 25 y 30 afios estudiantes de la Universidad Abierta Interamericana en La gos, Rosario.
El objetivo principal fue determinar la existencia de factores protectores en adultos jovenes,
y definir cuél de ellos predomina en cada género. Concluy6 en que tanto hombres como
mujeres saben establecer limites y tienen la capacidad de mantener distancia emocional y
fisica si caer en el aislamiento. Ademas, logran encontrarle en lado cémico a las situaciones
que atraviesan y salir fortalecidos de dichas vivencias. Todos estos datos fueron obtenido
por medio de la utilizacion del instrumento “Cuestionario de resiliencia para estudiantes

universitarios” (CRE-U).



Asi mismo, Rodenas (2011) realizé un trabajo titulado “Caracteristicas resilientes
manifestadas por mujeres que han sufrido una amputacion”. El objetivo fue conocer las
caracteristicas resilientes manifestadas por mujeres que han sufrido la amputacion de una o
mas extremidades, entendiendo la resiliencia como la capacidad de afrontar la adversidad y
salir fortalecidos de esta prueba. Los participantes fueron ocho mujeres en edad adulta
quienes tenian amputaciones de algin miembro de sus cuerpos Ademas, la autora hizo
mencidn que la resiliencia se establece sobre nueve pilares que constituyen parte importante
de esta investigacion, siendo estos: Autoestima consistente, Introspeccion, Independencia,
Capacidad de relacionarse, Iniciativa, Creatividad, Humor, Moralidad y Capacidad de
pensamiento, mismo que fue establecido por Melillo en el 2004.

En su tesis doctoral, Saavedra (2012) describid los resultados obtenidos en torno a los
niveles de resiliencia, en dos grupos de adultos de diferentes regiones de Chile. EI primer
grupo conformado por sujetos diagnosticados con depresion y el segundo grupo sin ese
diagndstico. La muestra total fue de 126 sujetos, a los que se les aplic la Test de
Resiliencia para jovenes y adultos SV-RES (Saavedra y Villalta, 2008). Entre los resultados
mas relevantes, el autor destaco la fuerte diferencia encontrada entre el grupo con
diagndstico de depresion y el grupo sin ese diagnéstico. Del mismo modo, se aprecio
diferencias por grupos de edad. No se describen diferencias por género.

Urra, (2010) escribié un articulo titulado “La resiliencia como perspectiva de
desarrollo humano”. En este informe se resalta la importancia de desarrollar las fortalezas
que los seres humanos necesitan para superar eventos traumaticos. Asi mismo, se sefiala
factores, tales como la edad, cultura, religion, etnia, género y posicion socio-econdmica,
como aquellos que influyen en la manera en que las personas procesan los eventos y como

estas logran superar acontecimientos relevantes. Urra se refiere a estos como “‘sucesos



vitales” 1os cuales son aquellos que logran influir en el transcurso de la vida y el proceso
evolutivo de la persona.

Con respecto al tema de la Esclerosis Multiple, Balicevic (2009) realiz6 un trabajo
que describe su desarrollo como cuadro clinico. El autor hizo especial hincapié en sus
caracteristicas clinicas. EIl estudio de tipo descriptivo se realizé con los pacientes que han
presentado incapacidad temporal en el afio 2005 y 2006 y se utilizaron 357 expedientes de
pacientes diagnosticados con EM, desestimando todos los expedientes que se repitieron de
un afio a otro, obteniendo de esta manera un total de 146 casos. Estos se clasificaron segun
grupos de edad, distribucion por género y edad. EIl autor concluyé que es importante
resaltar la complejidad de la EM, no solo como cuadro clinico sino también por el impacto
socio-laboral y la importancia de la intervencién multidisciplinaria.

Los autores mencionados han estudiado la capacidad innata de los seres humanos de
sobreponerse ante situaciones extremas de la vida, independientemente de las
circunstancias que comprometen su integridad y bienestar fisico y emocional. Ademas, han
resaltado la existencia y relevancia de factores resilientes que influyen en la recuperacion
emocional, mismos que tienen impacto en el desenvolvimiento de los sujetos en las
diferentes areas de vida.

1.1 Resefia historica sobre la Esclerosis Multiple

Robert Carswell (1793-1857) fue quien encontr6 las primeras lesiones extrafias en
la médula espinal de un paciente, sin embargo no las vincul6 con la enfermedad. Asi
mismo, en 1849, Friedrich Theodor von Freichs, fue el primero en darse cuenta que las
remisiones eran caracteristicas de la Esclerosis Multiple. Ademas, describié el nistagmo

(movimientos oculares involuntarios e incontrolables) como sintoma de la enfermedad. No



obstante, se le atribuye a Jean-Martin Charcot (1825-1893) el desarrollo de criterios

diagnosticos de la patologia (Gamazo, 2009)

Asi mismo, evidencid el caso de Santa Lidwina de Schiedam quien se cree fue el
primer caso de EM en la historia médica, ya que padecio diferentes sintomas neuroldgicos
de distinta indole, llevdndola a la muerte a los 53 afios. Ademdas, un caso mejor
documentado, fue el de Augustus Frederic D Este (1794-1848), nieto del rey Jorge Il de
Inglaterra, quien en su diario personal dejé detallados los sintomas que tuvo, mismos que
se acoplan a los criterios de la Esclerosis Multiple. Por otro lado, en los afios 1300, existio
una mujer vikinga islandesa a quien se le conocié como Halla, esta describié un cuadro de
debilidad en extremidades, dificultad para caminar y en el lenguaje. Asi mismo, el caso del
poeta Heindrich Heine, quien luego de 24 afios de haber iniciado con el cuadro clinico de
Esclerosis Multiple remitente-recidivante, evoluciond a una de tipo secundaria progresiva
durante el cual manifest6 sintomas como migrafias intensas, parestesias faciales,
depresiones recurrentes, diplopia (vision doble), distorsiones perceptivas, dolor de 0jos,
hiperestesias faciales, ataxia (dificultad en el equilibrio y la coordinacién), paralisis,

disartria (dificultad en la articulacién), espasmos musculares, y debilidad.

1.2 Esclerosis Multiple

Gamazo (2009) y Longo, Dennis, Jameson, Fauci, Hauser y Loscalzo (2012),
describen a la Esclerosis Multiple (EM) como una enfermedad que la mayoria de veces, es
diagnosticada en mujeres y hombres entre 20 y 40 afios de edad. Sin embargo, esta tambien
puede aparecer en nifios o personas mayores de 50 afios de edad. Hasta ahora, se sabe que
la Esclerosis Multiple es causada por el ataque del sistema inmunoldgico a la vaina de
mielina que recubre a los axones de la neurona, misma que funciona como proteccion y

permite la eficaz conduccidn eléctrica entre neuronas. Por lo que, cuando esta se dafia, los
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impulsos eléctricos disminuyen o se detienen. Esto puede ocurrir a lo largo de cualquier
area del cerebro. Es por esto que ha sido nombrada, “esclerosis multiple” los cual significa
“lesion multiple”. Ademas, tanto el nervio Optico y la médula espinal, pueden ser afectados
causando ceguera total o parcial, dificultad o suspension de la marcha, fatiga extrema,
dificultades en el habla, oido, y problemas de indole cognitivo. Asi mismo, se sabe que los
sintomas de la EM, llegan a ser tan diversos dependiendo éstos de las zonas del Sistema
Nervioso Central (SNC) afectado. Cabe mencionar que esta enfermedad no es contagiosa,
hereditaria o mortal, sin embargo, debido a su naturaleza degenerativa, esta causa un
deterioro significativo en quien la padece afectando asi, la calidad de vida de éstos

En cuanto a la causa real de esta patologia, aln se desconoce lo qué hace que esta se
desencadene en algunos individuos y en otros no a pesar de vivir en el mismo sector,
pertenecer a la misma familia o estar bajo las mismas condiciones de vida. Sin embargo, se
destaca factores como la susceptibilidad genética y la posible presencia de un virus, mismo
que aun no ha sido detectado ni comprobado.

1.3 Sintomas

Gamazo (2009) y Gallud (2005) mencionaron que entre 1980 y 1990, Charcot
describi¢ los sintomas ocasionados por la Esclerosis Multiple siendo estos resultado de las
lesiones que ocurren en el cerebro y la médula espinal a causa del funcionamiento de la
patologia. Los sintomas pueden iniciar leves o graves, dependiendo del grado de la EM,

mismos que se dividen por areas especificas, tales como las de la tabla 1.1.
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Tabla 1.1

TIPO DE SINTOMA ESPECIFICACION
Dificultad en la marcha, pérdida de fuerza en
Sintomas Motores extremidades tanto superiores como inferiores,

pesadez y espasmos musculares dolorosos.

Adormecimiento, sensaciébn de hormigueo,
sensibilidad al calor, mismo que produce un
Sintomas Sensitivos empeoramiento de los sintomas con el aumento
de la temperatura corporal y dolor intenso.

Inflamacion del nervio Optico, lo cual provoca
vision borrosa, pérdida de la saturacion del color,

Neuritis Optica dolor con la movilizacién del ojo, o incluso
pérdida visual grave. La afectacion suele ser en
un solo ojo.

Inestabilidad al caminar, falta de coordinacion o

Coordinacion torpeza de los movimientos, temblor, dificultad

en el lenguaje.

Aparicion  de  micciones  frecuentes e

Esfinteres Rectal y Vesical incontinencia. Esta alteracion a nivel de la vejiga
mismo que puede llegar a ocasionar infecciones
urinarias .

Trastornos de la memoria, disminucién de la
Cognoscitivos o Mentales atencion, dificultad para la solucion de
problemas.

Vértigo, fatiga, disfuncion sexual, debilidad facial
e incluso Si la lesion es a nivel cervical puede
aparecer una especie de descarga eléctrica
Otros descendente al flexionar el cuello, mismo que es
denominado como signo de Lhermitte, también
observado en otras enfermedades que afectan a
los discos cervicales.

Fuente: MedLinePlus
http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/ency/article/000737.htm Andnimo (s/f)

1.4 Medicamentos

Meili (2007), menciono que en 1957, el microbiologo Jean Lindenmann descubrio
el interferon, mismo que es utilizado en patologias como Hepatitis C, ciertos tipos de
cancer, enfermedades virales y especialmente en Esclerosis Multiple. Lindenmann, infecto

celulas de gallinas con virus gripales debilitados. Tras un periodo de incubacion
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suficientemente prolongado para reforzarlo y conocer su desenvolvimiento, seguido de eso,
separ0 el virus y las células. Luego, el resto de emisiones del virus fue utilizado en un

nuevo intento infeccioso, en esta ocasion, con virus vivos de influenza.

Se dio cuenta que los virus fueron anulados, asi es como se percata que el
interferébn es una proteina producida naturalmente por el sistema inmunitario como
respuesta a agentes externos, tales como virus, bacterias, parasitos y células cancerigenas.
Es por esto que, los interferones se convirtieron en la mejor opcion para tratar los avances
de la esclerosis multiple, aunque ain no se haya determinado qué virus, bacteria o parésito

es el causante de la EM.

El mismo autor, indicd que tras haber determinado el tipo de EM que los pacientes
presentan, conjuntamente con el médico neurdlogo tratante, continGa la eleccion del
medicamento que mejor se adapte al caso, puesto que cada tipo de interferén es aplicado
diferentemente y los efectos secundarios varian segun sea el caso. Es por esto que los
pacientes deben de tomar en cuenta su estilo de vida, riesgos y beneficios que conllevan
cada uno de los de éstos, puesto que al ser quimicos inyectados, estos representan
incomodidades. Sin embargo, en la actualidad, existen medicamentos de toma oral, los
cuales ofrecen una reduccion significativa de las recaidas y la administracion es mas
amigable y menos incomoda para los usuarios, no obstante, a la larga, conllevan otro tipo

de afecciones.

A continuacion, se presentan la tabla 1.2 de los medicamentos que la Agencia Europea de

Medicamentos (AEMS) aprobd para el tratamiento de la EM desde 1995.
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Tabla 1.2 Medicamentos

Principio Activo Nombre Comercial | Frecuencia y Via de Administracion | Afo de Aprobacién (EMA)

Farmacos de primera linea

Avonex Intramuscular 1 vez/ semana 1997

Betaferdn Subcutaneo cada 48 horas 1995

Interferdn Beta Rebif Subcutaneo 3 veces/ semana 1998
Extavia Subcutadneo cada 48 horas 2008

Acetato de glatirdmero Copaxone Subcutaneo cada dia 1997

Farmacos de segunda linea

Natalizumab Tysabri Endovenoso 1 vez/ mes 2006

Fingolimod Gilenya Oral cada dia 2011

Tomado de: Multiple Sclerosis Society (2013)

Tur, (2011) afirma que los farmacos de primera linea son la primera opcién al inicio
de haber sido diagnosticados. Son conocidos como farmacos inmuno moduladores ya que
se encargan de nivelar la respuesta inmunolégica con el fin de que este no continde
atacando a la pared de mielina que recubre al axon. Ademas, menciona que desde el 2006,
los farmacos de segunda linea han sido divididos en dos grandes grupos, los cuales se
caracterizan por ser de administracién oral, siendo su eficacia similar o incluso mayor que
la de los farmacos actuales de primera linea, y los anticuerpos monoclonales es decir, un
anticuerpo homogéneo producido por una célula hibrida producto de la fusion de un clon de
linfocitos B descendiente de una sola y unica célula madre, la cual posee una ventaja
evidente, es decir, su alta eficacia. Estos, se utilizan cuando, a pesar de haber recibido otro
tratamiento, el paciente continia manifestando episodios agudos de empeoramiento que
pueden ser leves, moderados o severos, durante los cuales los sintomas pueden disminuir.
Estos se caracterizan por ser inmunosupresores es decir que su funcion es disminuir las

defensas del organismo, con el fin de reducir las posibilidades de un auto ataque.
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Lamentablemente, estos farmacos, a pesar de ser efectivos, tienden a causar
mayores efectos secundarios, tales como propension a contagio de cualquier virus ademas
de dafos hepaticos, gastricos y cardiacos. Es por esto que, los pacientes que consumen este
tipo de farmacos, deben de realizar revisiones semestrales, para conocer la condicion de los

organos comprometidos, tales como el higado, estdbmago, tiroides entre otros.

1.5 Tipos de Esclerosis Multiple

Autores como Longo, et. al. (2012) y Moreira (2002), indicaron que la Esclerosis
Multiple se manifiesta de diferentes maneras, cada una con un nivel de seriedad distinto,
dependiendo estas de las condiciones ambientales y alimenticias en las que el sujeto se
desarrolle. Cabe mencionar que, como es caracteristico de la Esclerosis Mdltiple, los tipos
progresivos no sélo no cuentan con un tratamiento definitivo y seguro, sino que estos
involucran discapacidad fisica. Sin embargo, es importante mencionar que existen pacientes
que, independientemente del tipo de Esclerosis Multiple que presenten, logran mantener un

estilo de vida tranquilo y productivo.

A continuacion, se describe cada tipo reconocido por la Organizacién Mundial de la

Salud OMS (2003):

e Esclerosis Multiple primaria del tipo progresivo: Se presenta con una discapacidad

progresiva desde el inicio de la enfermedad con ausencia de brotes.

e Esclerosis Multiple secundaria progresiva: La enfermedad comienza con sucesivas

recaidas y remisiones y, después de un tiempo, se produce un empeoramiento
progresivo que puede ir acompafiado o no de brotes.

e Esclerosis Multiple del tipo progresivo con recaidas: También se presenta con una

discapacidad progresiva desde el comienzo pero con sucesivos brotes.
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e Esclerosis Multiple benigna: Presenta un patron clinico de expresion con las

recaidas tipicas de la enfermedad que después de un tiempo permanece estable
durante 10 6 15 afios.

e Esclerosis Mdltiple Remitente-Recidivante: El patrén clinico se expresa en brotes o

recaidas que luego evolucionan hacia una recuperacion total o parcial. Entre uno y

otro brote el paciente permanece estable.

1.6 Resiliencia
Definicion

Segun la Real Academia Espafiola (2009), el vocablo resiliencia tiene origen en el
idioma latin en el término resilio que significa volver atras, volver de un salto, resaltar,
rebotar. Mismo que fue adaptado a las ciencias sociales para caracterizar aquellas personas
que, a pesar de nacer y vivir en situaciones de alto riesgo, se desarrollan psicoldgicamente
sanos y exitosos (Rutter, 1993). En 1994, Vanistendael (2005) expuso que la resiliencia
distingue dos componentes: la resistencia frente a la destruccion; es decir, la capacidad de
proteger la propia integridad bajo presion; por otra parte, mas alla de la resistencia, es la
capacidad de forjar un comportamiento vital positivo pese a circunstancias dificiles. Asi
mismo, Grotberg (1995), indic6 que la resiliencia es la capacidad para hacer frente a las
adversidades de la vida, superarlas e inclusive, ser transformado por ellas. Esto confirma
que los seres humanos tienen la capacidad de reponerse a eventos traumaticos gue cambian
la idea de la vida que se tiene sobre lo que la vida “deberia de ser”.

Actualmente, existen nuevas interpretaciones, basadas en investigaciones y estudios
sobre resiliencia, las cuales han lanzado nuevos enfoques respecto a la misma. A

continuacion, se detallan dichos descubrimientos:
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Estefé (2011), menciono que la resiliencia depende de las diferencias etarias y de
género ya que resaltd que los nifios tienden a ser mas pragmaticos y las nifias poseen
mayores habilidades interpersonales ademas de poseer fortaleza interior. Asi mismo,
menciond que el nivel socioecondmico y la resiliencia no estdn vinculados con las
habilidades resilientes. La resiliencia es diferente de los factores de riesgo y los factores de
proteccion. Es decir que, los factores resilientes son las cuatro categorias principales, tales
como Yo tengo los cuales se refieren al apoyo, Yo soy Yo estoy evocan al desarrollo de
fortaleza intrapsiquica 'y Yo puedo representa la de adquisicion de habilidades
interpersonales y de resolucion de conflictos propuestas por Grotberg en 1995, la cual
puede ser medida. Ademas de ser parte de la salud mental y su influencia en la calidad de
vida se evidencia con el paso de los afios. Es importante notar que las diferencias culturales
disminuyen cuando los adultos son capaces de valorar ideas nuevas y efectivas para el
desarrollo humano.

Rutter (1992) describid la resiliencia como procesos sociales e intrapsiquicos que
permiten al sujeto tener una vida sana aungue este se desenvuelva en un medio insano. Por
lo tanto, esta habilidad, no debe ser considerada un atributo con el que los nifios nacen ni
que adquieran, sino que esta se desarrolla a raiz de la interaccion con otros y el medio en el
que se desarrollan. Por otro lado, Contrada (1989) sostuvo que las diferencias individuales
que se observan en la capacidad de reaccién a estimulos o situaciones estresantes son
significativas, y que estas son la evidencia de las influencias ambientales y sociales.

Asi mismo, autores como Werner (1982-1989) y Garmizy (1993), han identificado
que personas que han sido expuestas a situaciones adversas, poseen caracteristicas
personales que les permite ser resilientes, tales como capacidad reflexiva, adecuado nivel
de actividad social y fisica ademéas de responsabilidad ante otras personas de su entorno.

Asi mismo de la capacidad intelectual y la manera en que esta es utilizada, seguido de
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apoyo del nucleo familiar y por altimo, la accesibilidad y disponibilidad a apoyo externo,

tales como instituciones y grupos sociales con intereses en comun. Ademas, autores como

Fergusson y Lynskey (1996), afirman que la condicion necesaria para la resiliencia es

poseer capacidad intelectual igual o superior al promedio. De igual forma, autores como

Block y Block (1973), mencionaron que las personas que muestran ser resilientes,

presentan similitudes con la personalidad obsesivo-compulsiva.

Cabe mencionar a autores como Wolin y Wolin (1993), han propuesto el “Mandala

de la Resiliencia”, misma que fue utilizada para explicar su teoria de las siete resiliencias.

A continuacion, se explican cada una de ellas:

1.

Introspeccion: Capacidad de auto-examinarse internamente, plantearse, y
darse respuestas honestas.

Independencia: Capacidad para vivir en forma auténoma y de tomar
decisiones por si mismo asi como responsabilizarse de esta.

Capacidad de interaccion: Capacidad que se manifiesta en la valoracion
de las relaciones interpersonales, la intimidad y los rituales.

Capacidad de iniciativa: Capacidad de hacerse cargo de los problemas y
de ejercer control sobre ellos.

Creatividad: Capacidad de estructurar, construir, componer y reconstruir.
Ideologia Personal: Se manifiesta como la capacidad de servicio y de
entrega a los demas.

Sentido del Humor: Capacidad de reconocer los aspectos divertidos y

alegres de la vida.

1.7 Caracteristicas de Personas Resilientes

En 1972, Rutter menciond que las personas resilientes presentan tres caracteristicas

principales:
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e Saben aceptar la realidad tal y como es.
e Tienen una profunda creencia en que la vida tiene sentido.

e Tienen capacidad para mejorar.

Ademas, presentan habilidades como:

La capacidad de identificar de manera precisa las causas de los problemas para
impedir que vuelvan a repetirse, control de emociones, sobre todo durante momentos
adversos. Saben controlar sus impulsos y su conducta en situaciones de alta presion.
Muestran tener optimismo realista ya que piensan que las cosas pueden salir bien,
tienen una vision positiva del futuro y piensan que pueden controlar el curso de sus
vidas, pero sin dejarse llevar por la irrealidad o las fantasias. Ademas, se consideran
competentes y confian en sus propias capacidades. Se caracterizan por ser empaticos.
Es decir, tienen una buena capacidad para leer las emociones de los demas y conectarse
con ellas. Asi mismo, son capaces de buscar nuevas oportunidades, retos y relaciones

para lograr mas éxito y satisfaccion en sus propias vidas.

En sintesis, la resiliencia, como algunos autores resaltan, es relativa al entorno
social e intrapsiquico puesto que pemiten al sujeto tener una vida sana y estable,
independientemente de que el ambiente en el que se desenvuelva sea considerado
insano; por lo que la resiliencia no debe de ser considerada como algo con lo que se
nace, sino que se desarrolla y refuerza a raiz de la interaccion social y la historia de vida
del sujeto quien ademéas de ser considerado una persona resiliente, posee
caracteristicas personales como capacidad reflexiva e intelectual asi como de disponer

de redes de apoyo adecuadas, significativas y eficaces.
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I1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La Esclerosis Multiple es una enfermedad que afecta al Sistema Nervioso Central y
en base a la “Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud ” realizada en
Espafia a nivel mundial en 1999, se ha demostrado que es una patologia que por lo
general tiene menor incidencia en los paises cercanos al la linea del Ecuador tales como
Ecuador, Colombia, Brasil, Santo Tomé y Principe, Gabdn, Republica del Congo,
Republica Democratica del Congo, Uganda, Kenia, Somalia, Maldivas, Indonesia y
Kiribati. Ademas, se sabe que, a nivel mundial, la EM afecta a cerca de 2.5 millones de

personas aproximadamente.

Sin embargo, en Guatemala, cada vez més casos han sido diagnosticados,
especialmente en pacientes jovenes de género femenino. No obstante, la patologia no deja
de aparecer en pacientes de género masculino y la recurrencia en este es menor, sin

embargo, esta se muestra mas agresiva.

Asi mismo, a pesar de las dificultades que la enfermedad causa en sus portadores,
existen pacientes que han logrado mantener un estilo de vida adecuado y productivo. Esto
conduce a la importancia de identificar los factores resilientes que influyen en la dindmica

general de vida de los pacientes que padecen la misma enfermedad.

Es por esto que, esta investigacion se plantea la siguiente pregunta:

¢Qué factores de resiliencia estan presentes en pacientes diagnosticados con Esclerosis

Mdltiple?
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2.1 Objetivos

2.1.2 Objetivo General

e Establecer los factores de resiliencia que estan presentes en pacientes

diagnosticados con Esclerosis Multiple.

2.1.3 Objetivo Especifico

o Identificar el factor de resiliencia predominante de acuerdo al tipo de
EM que padecen.
2.2 Elemento de Estudio
¢ Resiliencia
2.3 Definicion de Variables

2.3.1 Definicion Conceptual

2.3.2 Factores de Resiliencia:

Grotberg (1995), definié la resiliencia como la capacidad humana de, a pesar de
haber sido expuesto a situaciones adversas, salir fortalecido de ellas para enfrentar nuevos
retos. Es por eso que identificd la existencia de tres factores de resiliencia, los cuales son

"yo tengo", "yo soy", "yo estoy" y "yo puedo”. A continuacion, se describen dichos

factores:

“FACTOR YO TENGO?”: hace referencia a los vinculos que la persona hace para
socializar con su entorno. Mismo que le garantiza una lugar en su comunidad y le permite

sentirse parte de esta.

FACTOR “YO SOY” y “YO ESTOY”: hace referencia a las fortalezas intrapsiquicas y

condiciones personales.
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FACTOR “YO PUEDO”: se refiere a las habilidades en las relaciones con quienes le
rodean.
2.4 Definicion Operacional

En este estudio, se pretende identificar la presencia de los tres factores de resiliencia en
los sujetos asociados en la Asociacién Guatemalteca de Esclerosis Multiple (ASOGEM),
con la Escala de Resiliencia de Edith Grotberg en el que se pueden clasificar tres
categorias, tales como:

1. Yo tengo: Aquellas que tienen que ver con el apoyo que la persona cree que puede

recibir.

2. Yosoy y Yoestoy: Aquellas que tienen que ver con las fortalezas intrapsiquicas

y condiciones internas de la persona.
3. Yo puedo: Aquellas que tienen que ver con las habilidades de la persona para
relacionarse y resolver problemas.
2.5 Alcancesy Limites

Esta investigacion se llevara a cabo con personas asociadas en la Asociacion
Guatemalteca de Esclerosis Mdltiple (ASOGEM), la cual pretende dar a conocer los
factores resilientes que yacen en cada uno de los pacientes diagnosticados con Esclerosis

Mudltiple.

Esto significa que los datos representan Unicamente las percepciones de dicho grupo de

personas, por lo que los datos no seran generalizados para otras poblaciones.

2.6 Aporte

La presente investigacion, pretende realizar un aporte a la Psicologia, y por
consiguiente a la Psicoterapia ya que al identificar las causas que, en este caso, factores

resilientes que mantienen a una persona activa y con deseos de continuar con su vida,
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influenciara en la calidad de psicoterapia que se brinde, puesto que es necesario arrancar
desde lo més valioso e importante para el paciente. Cabe mencionar, que como terapeutas,
es importante saber abordar y conocer las necesidades especificas del paciente, puesto que
al hacerlo, se convierten en el idioma que permite la comunicacién efectiva entre el

paciente y el terapeuta.

Ademas, como institucién educativa y de gran prestigio, el Departamento de
Psicologia de la Universidad Rafael Landivar de Guatemala, podra reforzar la practica
psicoldgica en areas de Resiliencia, puesto que hoy en dia, y a nivel mundial, los eventos
que alteran el bienestar humano, aunado a las condiciones climaticas, escasez de recursos
basicos, enfermedades y crisis econémicas, logran causar, en el ser humano, desbalances
emocionales, mismos que influyen negativamente en la salud y el bienestar social de cada
persona. Afectando asi, el derecho de cada ser humano de lograr tener una vida feliz, digna

y plena.
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I1l. METODO

3.1 Sujetos

Los sujetos que formaron parte de esta investigacion, fueron 27 sujetos de ambos
géneros diagnosticados con Esclerosis Multiple, mismos que debian cumplir con las

siguientes caracteristicas:

Caracteristicas de los sujetos participantes
1 Padecer Esclerosis Mltiple
2 Tener de 20 a 40 afios
3 Participacion voluntaria

3.2 Instrumento

Se aplicé la Escala de Resiliencia de Edith Grotberg, la cual se divide en tres
categorias: Yo soy/ Yo estoy con el fin de afirmar las fortalezas interiores; Yo tengo
pretende reafirmar la posicién del sujeto en la sociedad, y Yo puedo, concierne a las
habilidades en relacién con otros asi como en su auto percepcion. Dicha escala, cont6 con

60 items, divididos en las categorias anteriormente mencionadas.
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Kotliarenco (1999), confirmd que es posible clasificar a estos factores en tres
categorias; aquellas que tienen que ver con el apoyo que la persona considera que puede
recibir refiriéndose a Yo tengo, también a aquellas que tienen que ver con las fortalezas
intrapsiquicas y condiciones internas de la persona en Yo soy y Yo estoy ademas, y por
ultimo, Yo Puedo en aquellas que tienen que ver con las habilidades para relacionarse y
resolver conflictos.

Es por esto que la manera en la que se aplico el instrumento fue presentando la
escala a los (as) participantes, quienes luego de recibir la respectiva retroalimentacion,

marcaron con una “X” la respuesta que mas se adaptaba a su situacién personal.

3.3 Procedimiento
- Se solicito la autorizacién y apoyo de las autoridades de la
Asociacion Guatemalteca de Esclerosis Multiple.
- Seeligio los sujetos.
- Se estableci6 rapport con los asociados.
- Seaplico la escala a los sujetos que llenen el perfil requerido.
- Se actualizaron y discutieron los resultados.
- Se elaboraron las conclusiones y recomendaciones.
- Serealizo el informe final.

3.4 Tipo de Investigacién

La presente investigacion, fue de caracter descriptivo, ya que su intencion fue
determinar el estado de la variable en el momento en que se realizo la investigacion.
Asimismo, se llevo a cabo un estudio que requiere tener conocimientos del area que se

investigara para formular las preguntas especificas que se busca responder (Dankhe, 1986).
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Achaerandio (2000), definié que una investigacion descriptiva como aquella que
estudia, interpreta y refiere los fenomenos, relaciones, correlaciones, estructuras variables
independientes y dependientes. Se resaltaran las caracteristicas que los participantes

manifiesten en base al interés de la presente investigacion.

3.5 Metodologia Estadistica

Para el andlisis de los resultados se utilizd como tratamiento estadistico la metodologia
estadistica descriptiva. Esta se define como la que busca destacar las propiedades
importantes de una persona, grupos, comunidades o cualquier otro fendmeno que esta
siendo motivo de estudio, por lo que, para el analisis de estos datos, se presentaran por

medio de graficas y porcentajes.
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VI. PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

A continuacion, se presentan los resultados obtenidos en la presente investigacion la
cual tuvo como objetivo principal el identificar el factor resiliente mas arraigado en pacientes
diagnosticados con Esclerosis Multiple. La muestra se conform6 de veintisiete participantes,
trece de género masculino y catorce de género femenino, todos asociados en la Asociacion

Guatemalteca de Esclerosis Mdltiple.

Grafical
Porcentaje de participantes por
género
53% 529
52%
51% -
50% -
49% 48%
48% -
46% - T
Género: Femenino Género Masculino

En la grafica 1, se puede observar que en la aplicacion del instrumento particip6
un total de 27 sujetos diagnosticados con esclerosis multiple; trece hombres representando

el 48% del total de la muestra y catorce mujeres siendo el 52%.

A continuacion se encuentran una serie de graficas que muestran opciones de

respuestas planteadas en el instrumento, por género. Siendo las siguientes opciones:
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Gréfica 2

Género Masculino
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La grafica 2, muestra que los trece sujetos de género masculino, poseen fortalezas
intrapsiquicas y condiciones personales adecuadas, mismo que se ve reflejado en el factor 1
de Yo soy -Yo estoy con un punteo total de 87.29 representando un 92% en la respuesta
general de los participantes. Asi mismo, en el factor 2, Yo tengo el cual obtuvo un punteo
de 80.29, hace referencia a las habilidades sociales en el entorno en el que el sujeto se
desenvuelve, el cual muestra un 85%. Por ultimo, en el factor 3, de Yo puedo con un
punteo de 86 con un 91% de respuesta general, indica que los sujetos consideran que
cuentan con un entorno social apropiado en el cual se perciben apoyados y aceptados. Se

considera que los participantes poseen un nivel alto de resiliencia.

Los participantes manifestaron no sélo estar agradecidos por la existencia de
organizaciones como ASOGEM, sino que también comentaron haber vuelto a encontrar un
sentido real a la vida, puesto que la esclerosis multiple tiende a ser mas agresiva en los
hombres y las probabilidades de tener una vida “feliz” y “prospera” se reduce debido a que
factores como la infraestructura del pais no se adecta para personas con discapacidades
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motoras y las oportunidades laborales son mas reducidas para los usuarios permanentes de
silla de ruedas, lo que hace de su rol como padre, esposo y responsable del sustento de sus

familias, una labor frustrante y mas dificil de realizar.

Es importante resaltar que algunos de los participantes, comentaron haber cesado
sus matrimonios a raiz de haber sido diagnosticados y, a pesar de haber pasado por
momentos dificiles al verse solos, lograron salir fortalecidos de la experiencia con el apoyo

de familiares, amigos y compafieros no sélo de trabajo, sino de la asociacion.

Gréfica 3

Género Femenino
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La grafica 3, muestra que los catorce participantes de género femenino, poseen
fortalezas intrapsiquicas y condiciones personales adecuadas, mismo que se ve reflejado en
el Factor 1 de Yo soy -Yo estoy con un punteo de 82.50 representado por un 87% en la
respuesta general. Asi mismo, en el Factor 2, Yo tengo obtuvo un punteo de 86 el cual hace
referencia a las habilidades sociales en el entorno en el que el sujeto se desenvuelve, mismo

que muestra un 91% de respuesta global de las participantes. Por Gltimo, en el Factor 3, de
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Yo puedo con un punteo total de 87.50 representa el 92% de respuesta general, indica que las
participantes consideran que cuentan con un entorno social adecuado en el cual se perciben
aceptadas, apoyadas y valoradas. Se considera que las participantes poseen un nivel alto de

resiliencia.

Las participantes mostraron un nivel alto de resiliencia puesto que han logrado salir
avantes de relaciones insanas, y situaciones de vida complejas. No obstante, manifestaron
tener la capacidad de pedir ayuda a otros para solucionar problemas asi como de establecer
redes de apoyo efectivas. Cabe mencionar que al aplicar la prueba y compartir con las
participantes, compartieron su entusiasmo al haber encontrado un establecimiento en
doénde podian compartir sus emociones y experiencias con personas que realmente las
entendieran para asi lograr aprender a llevar la condicion lo mejor posible, puesto que al
exponer sus sintomas con otras personas, ellos les brindaron consejos de como reducir las

molestias y les animaron a seguir adelante.

Gréafica 4

Resultados generales de la investigacion por
Factor
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En la grafica anterior se pueden observar los resultados de la muestra. Segun los
datos obtenidos los sujetos obtuvieron un promedio alto en los tres indicadores evaluados.

En el factor Yo soy-Yo estoy obtuvieron un punteo general de 81.03.

Este factor, hace referencia a las fortalezas intrapsiquicas y condiciones personales,
lo que en el caso de cada uno se traduce a la seguridad de que todo saldra bien. Los
resultados evidenciaron que los sujetos estan agradecidos por cada aspecto de sus vidas,
independientemente de las condiciones que han atravesado, por lo que se sienten felices y
satisfechos por ello. Ademas, al considerarse dignos de amor, respeto y aprecio,
manifiestan sentirse codmodos en su entorno y con quienes los rodean mismo que se ve
reflejado en la dinamica social que mantienen en la Asociacién Guatemalteca de Esclerosis
Multiple (ASOGEM), puesto que al ser un grupo reducido, esto les ha permitido darse a

conocer y entablar relaciones sociales significativas y positivas.

Cabe sefialar que el apoyo que los participantes reciben en ASOGEM, consta de no
solo apoyo psicologico, médico y servicios integrales de salud, sino que constantemente
reciben charlas informativas sobre temas diversos tanto para los asociados como para sus
familiares, lo que les permite la interaccion, identificacion y reforzamiento del vinculo

emocional con otras personas que se encuentran en la misma condicion médica.

En este factor, los participantes de género masculino obtuvieron un punteo general
de 87.29 lo cual reflejo no sélo un nivel cualitativo de resiliencia alto, sino que resalto el
que se perciben como personas importantes y dignas de respeto. Cabe resaltar que la
mayoria de ellos han logrado establecer un circulo familiar en el cual son apreciados,
valorados y apoyados. Asi mismo, los participantes de género femenino, lograron obtener

un punteo de 82.50, mismo que reflejé que ellas, a pesar de las dificultades personales que
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han tenido a lo largo de sus vidas, como divorcios y situaciones decepcionantes, han
logrado establecer vinculos significativos con nuevas parejas e hijos. Ambos grupos
mostraron tener un nivel de resiliencia considerado alto, puesto que el punteo general se

encuentra entre 95 y 57.

El indicador Yo tengo, hace especial hincapié en el entorno social en el que el
sujeto se desenvuelve, ademas de los vinculos con personas que les apoyan y les brindan la
seguridad de poder acudir a ellas en caso de tener dificultades ademas de estimular su
autonomia al permitirles cuidar de si mismos lo cual, les permite reforzar su autoconcepto
y valia personal. Se encontré6 que muchos de los participantes manifestaron sentirse
satisfechos con lo que han logrado en sus vidas independientemente de sus circunstancias y
condicion médica, mismo que les ha permitido establecer y darle un nuevo sentido a su
vida. Aunado a lo anterior, los participantes de género femenino manifestaron tener
objetivos claros en sus vidas, puesto que luego de haber experimentado rupturas afectivas
significativas y, en algunos casos, haber sido victimas de violencia intrafamiliar, no
dudaron en dar a conocer sus planes y expectativas a futuro. Ademas, las participantes
expresaron que el sentido de pertenencia que han alcanzado al frecuentar ASOGEM, les ha
permitido reforzar los vinculos con personas que realmente comprenden el padecimiento
asi como los profesionales que brindan apoyo médico y psicoldgico. Esto se manifestd en
los resultados obtenidos por medio del instrumento implementado el cual punte6 86 lo cual

es considerado como un nivel de resiliencia alto.

Por otra parte, los participantes de género masculino, mostraron no sélo tener un
nivel del resiliencia alto debido a la puntuacion obtenida de 80.29, sino que manifestaron
haber establecido redes de apoyo sélidas tanto con familiares como con amigos cercanos

que les han permitido alcanzar metas y lograr enfrentar las dificultades que han derivado a
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raiz de haber sido diagnosticados con EM. Asi mismo, es importante sefialar que al ser esta
una enfermedad que se diagnostica con mayor frecuencia en mujeres, existen casos en
hombres los cuales evolucionan con mayor agresividad y rapidez. No obstante, no ha sido

impedimento para continuar con una vida regular y prospera.

Finalmente, en el factor Yo puedo obtuvieron un punteo general de 80.77, este
hace alusion a las capacidades interpersonales y de resolucién de conflictos por medio del
autoconocimiento y la valoracion positiva de la vida. Asi mismo, por medio de la capacidad
de autoregulacién y responsabilizacion de sus propios actos y decisiones, el aprendizaje
sobre los propios errores y experiencias de vida que les ha permitido alcanzar el éxito

personal en todos los ambitos en los que se desarrollan.

Gréficas

Tabla Comparativa de tipos de EM y Factores
predominantes

M Primaria progresiva W Remitente recidivante Progresiva secundaria
94%

90%

88% 88%

87%
85%

F1 Yo soy F2 Yo tengo F3 Yo puedo

Por otro lado, y en base a los resultados obtenidos en el grupo, se realizé una

segmentacion dependiendo del tipo de EM que existe en los participantes puesto que,
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dependiendo del mismo, los sintomas y la velocidad degenerativa y discapacitante es

mayor.

En la grafica 5, se pueden observar los tres principales tipos de esclerosis multiple
que estan representados en la Asociacion Guatemalteca de Esclerosis Multiple (ASOGEM).
Ademas, se realiza la comparacion individual de los factores predominantes en cada uno de

los tipos de Esclerosis Multiple.

En el tipo Primaria Progresiva, el factor predominante para los participantes, fue el
factor tres Yo puedo el cual obtuvo un punteo total de 82.71 representado por el 87% de la
muestra. Seguido de este, el factor dos Yo tengo, con un punteo de 80.43 siendo el 85% y

por ultimo, el factor uno Yo soy-Yo estoy, tuvo un punteo de 78.43 representado un 83%.

Asi mismo, los participantes del tipo de EM Remitente Recidivante, también
mostraron mayor predominancia del factor tres Yo puedo, este obtuvo un punteo total de
85.38 con 90%. En segundo lugar, el factor uno Yo soy-Yo estoy, con un punteo de 82.25

representando un 87%; en el factor dos Yo tengo, con un punteo de 78.31 siendo el 82%.

Por ultimo, en el tipo de EM Progresiva Secundaria, los sujetos mostraron mayor
identificacion con el factor uno Yo soy-Yo estoy, mismo que tuvo un punteo de 89.25
representando el 94% de la muestra; seguido de eso, tanto el factor dos Yo tengo como el
factor tres, Yo puedo, obtuvieron un punteo total de 84, siendo esto la representacion del

88% de la muestra.

En base a los resultados obtenidos en la investigacion presente, cabe resaltar que se

considera Nivel de resiliencia Alto, si el punteo se encuentra entre 95 y 57, Medio si el
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punteo esta entre 56 y 19 y Bajo si es menor a 19. Es por esto que se considera que los 27

participantes poseen un nivel de resiliencia alto.
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V. DISCUSION DE RESULTADOS

La Esclerosis Multiple es una condicién medica que ha sido catalogada como la
“enfermedad de las mil caras” debido a las diferentes maneras que tiene para manifestarse
en quienes la padecen. Asi mismo, se ha identificado que el aspecto emocional tiene
relevancia en su desarrollo y proceso degenerativo. A este respecto, el objetivo de la
investigacion fue determinar la prevalencia de factores resilientes en asociados de la

Asociacion Guatemalteca de Esclerosis Multiple (ASOGEM).

Se utiliz6 como fundamento tedrico el trabajo realizado por Melillo, Suarez y
Rodriguez (2006), quienes indicaron que la resiliencia se puede ubicar en cuatro grandes
areas: Yo soy-Yo estoy, Yo tengo, Yo puedo. Estas, al interactuar entre si, forman
conductas resilientes que de alguna manera son soportes significativos en la vida del ser
humano. Yo soy-yo estoy tienen que ver con la fortaleza intrapsiquica de la persona; yo
tengo hace mencion a las habilidades sociales del individuo y yo puedo, hace referencia a la
autoeficacia, autovaloracion y la capacidad de autoregulacion de la persona. Estas explican
que cada una de las areas agrupa factores resilientes como la autoestima, la confianza en si

mismo, el entorno, la autonomia y las competencias sociales.

En relacion a la tematica en discusion, Agustin (2014) resaltd que los participantes
de género femenino, mostraron tener capacidades resilientes mas fortalecidas que los de
género masculino en el area de vinculos positivos, mismo que coincide con los resultados
obtenidos en la presente investigacion. En el caso de Gutowsky (2007), elaboré una
entrevista semi estructurada en la cual los participantes daban a conocer factores resilientes
relevantes de sus vidas antes, durante y después de haber padecido cancer. La autora,

también indico la importancia de la influencia positiva que factores como el apoyo
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familiar, establecimiento de metas personales, autoconcepto y auto valia tienen en quienes
han padecido de cancer y han logrado salir fortalecidos de la experiencia. Estos aspectos
que fueron identificados y resaltados en la aplicacion del instrumento de esta investigacion;
este evidencié la presencia de los factores resilientes para logran impactar en la mejoria de

los participantes.

Por su parte, Méndez (2011) se ocupé en establecer la existencia de los factores
resilientes en pacientes diagnosticados con diabetes. Resalto, al igual que en los pacientes
con esclerosis multiple, la importancia del apoyo familiar y de las personas significativas
para las personas con una condicibn médica degenerativa. Ademas, en ambas
investigaciones, se mostro el deseo de llevar una vida funcional y préspera, puesto que

debido al constante apoyo de grupos y familiares, su salud se ha visto beneficiada.

Por otra parte, los resultados de Saravia (2011) coincidieron con los obtenidos en la
presente investigacion, al encontrar que la actitud de los pacientes puede repercutir o

beneficiar a quienes padecen de alguna patologia, como en este caso, esclerosis multiple.

Cabe mencionar que en el 2011, Estef6 realiz6 un estudio en donde se enfoco en
describir los factores protectores que predominan en personas de ambos géneros, asi como
determinar cual de ellos predomina. En ambas investigaciones se encontrd que los factores
protectores  predominantes son comunes, aunque hay diferencias de acuerdo a las
condiciones personales. Al igual que Rodenas (2011) y Melillo (2004), los resultados
concuerdan en que la resiliencia se establece sobre nueve pilares tales como autoestima
consistente, introspeccion, independencia, capacidad de relacionarse, iniciativa, creatividad,

humor, moralidad y capacidad de pensamiento.
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En cuanto a lo observado en los resultados, es importante resaltar que los
participantes mostraron un nivel de resiliencia alto; sin embargo ambos grupos, es decir por

género, presentaron un factor especifico mas reforzado.

Esto se refiere a que en el caso de los participantes de género masculino, mostraron
tener un nivel alto en el factor Yo soy-Yo estoy el cual se refiere a las fortalezas
intrapsiquicas y condiciones personales, asi como la percepcion de ser dignos de aprecio,
respeto y amor. Por otra parte, las mujeres participantes, mostraron tener el factor Yo
puedo mas arraigado, mismo que hace alusion a las habilidades sociales tales como hablar
sobre cosas que les incomodan, contar con grupos de apoyo, resolucién de conflictos
efectivamente, autocontrol e identificar el momento adecuado para hablar y comunicar sus

emociones
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V1. CONCLUSIONES

Luego de la aplicacion de la Escala de Resiliencia a los asociados de la Asociacion

Guatemalteca de Esclerosis Multiple (ASOGEM) se concluyen los siguientes puntos:

1. Los pacientes que asisten a ASOGEM han mostrado estar en el nivel cualitativo de
Resiliencia Alta. Esto se debe a que los factores de resiliencia han sido reforzados
por las redes de apoyo que los participantes han establecido en la asociacion. A esto
se suman, los vinculos afectivos con familiares y amigos cercanos y el deseo de
querer salir adelante.

2. El factor de resiliencia predominante de acuerdo al tipo de EM que padecen es, en el
caso del tipo Remitente Recidivante representado por el 90% Yy Primaria Progresiva
con un 87%, fue Yo Puedo; este mismo resalta que los participantes se consideran
capaces de entablar relaciones interpersonales adecuadas ademas de percibirse aptos

para la toma de decisiones en torno a sus vidas.

3. Los participantes representantes del tipo Secundaria Progresiva, mostraron
predileccion en el factor Yo soy con un 94%, el cual por definicidn indica existe una
fuerza interior que les permite continuar a pesar de las adversidades que se les
presenten. Cabe mencionar que ademas de dicha fuerza, los sujetos se consideran

optimistas, dignos de respeto y seguros de si mismos.
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VIl. RECOMENDACIONES

A los participantes:

e Mantener un estilo de vida saludable por medio de la regulacion de la dieta y el
ejercicio diario.

e Continuar fortaleciendo las redes de apoyo con las cuales cuentan.

e Establecer metas a largo, mediano y corto plazo para continuar reforzando la valia

personal y autoconcepto.

A los familiares y cuidadores principales

e Promover el que los pacientes sean autosuficientes e independientes.

e Continuar aprendiendo sobre las caracteristicas de la Esclerosis Multiple y sobre el
tipo especifico del paciente para asi atender a las necesidades especificas de cada
uno.

e Fomentar la comunicacién asertiva en la familia.

A los estudiantes de psicologia

e Conocer sobre la condicion y las manera en las que es tratada, puesto que como
profesionales de la salud mental, es importante saber abordar el duelo que las
personas viven al ser diagnosticadas con una enfermedad que no sélo no tiene cura,

sino que su evolucion puede ser discapacitante y dolorosa.
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Al departamento de Psicologia

e Promover que los estudiantes conozcan sobre patologias que impactan la vida de
quienes la padezcan y el impacto que tendré en sus vidas y la de sus familiares.

e Considerar a ASOGEM, para un futuro centro de Practica Profesional Supervisada.

Al Programa de Responsabilidad Social:

e Tomar en cuenta a la Asociacion Guatemalteca de Esclerosis Multiple para la
realizacién de horas de servicio social, puesto que ASOGEM constantemente

realiza eventos de recaudacion y sensibilizacion sobre la Esclerosis Multiple.
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GENERO: TIPO DE EM:

YO SOY-YO ESTOY

: EDAD:

MD DA N/N ED ME
1 Una persona con esperanza
2 Una persona con buena autoestima
3 Optimista respecto al futuro
4 Seguro de mis creencias y principios
5 Creciendo como persona
6 Rodeado/a de personas que en general me ayudan en situaciones dificiles
7 En contacto con personas que me aprecian
8 Seguro de mi mismo
9 Seguro de mis proyectos y metas
10 Seguro en el ambiente que vivo
11 Una persona que ha aprendido a salir adelante en la vida
12 Un modelo positivo para otras personas
13 Bien integrado en mi lugar de trabajo o de estudio
14 Satisfecho/a con mis relaciones de amistad
15 Satisfecho con mis relaciones afectivas
16 Una persona practica
17 Una persona con metas en la vida
18 Activo/a frente a mis problemas

[ER
oo

Revisando constantemente el sentido de mi vida




GENERO: TIPO DE EM:

: EDAD:

YO TENGO
MD DA N/N ED ME

20 Relaciones personales confiables
21 Una familia bien estructurada
22 Relaciones afectivas solidas
23 Fortaleza interior
24 Una vida con sentida
25 Acceso a servicios publicos
26 Personas que me apoyan
27 A quien recurrir en caso de problemas
28 Personas que estimulan mi autonomia e iniciativa
29 Satisfaccion con lo que he logrado en mi vida
30 Personas que me han orientado y aconsejado
31 Personas que me ayudan a evitar peligros o problemas
32 Personas en las cuales puedo confiar
33 Personas que han confiado sus problemas en mi
34 Personas que me han acompafiado cuando yo he tenido problemas
35 Metas a corto plazo
36 Mis objetivos claros
37 Proyectos a futuro
38 Problemas que puedo solucionar




GENERO: TIPO DE EM: EDAD:
YO PUEDO
MD DA N/N ED ME
39 Hablar de mis emociones
40 Expresar afecto
41 Confiar en las personas
42 Superar las dificultades que se me presentan en la vida
43 Desarrollar vinculos afectivos
44 Resolver problemas de manera efectiva
45 Dar mi opinién
46 Buscar ayuda cuando lo necesito
47 Apoyar a otros que tienen dificultades
48 Responsabilizarme por lo que hago
49 Ser creativo
50 Comunicarme adecuadamente
51 Aprender de mis aciertos y errores
52 Colaborar con otros para mejorar la vida en la comunidad
53 Tomar decisiones
54 Generar estrategias para solucionar mis problemas
55 Fijarme metas realistas
56 Esforzarme por lograr mis objetivos
57 Asumir riesgos
58 Proyectarme al futuro




