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RESUMEN (ABSTRACT)

La presente investigacion de enfoque cualitativo, con un nivel exploratorio,
tiene como objetivo conocer las percepciones sobre dinamica familiar de
los pacientes con esclerosis multiple atendidos en el Hospital Dr. Teodoro
Maldonado Carbo, a través de un proceso metodolégico basado en
entrevistas a profundidad y grupos focales, con la finalidad de rescatar
criterios y opiniones de los pacientes y sus familiares, para por medio de
esto establecer un diagnéstico de base para formular futuras propuestas
dirigidas a un Programa de acompafiamiento desde el Trabajo Social
hacia personas con enfermedades de tipo poco comunes como lo es la
esclerosis multiple. Esta investigacion ha sido realizada con un aporte
tedrico basado en las percepciones, calidad de vida, calidad de vida
familiar y dindmica familiar, categorias de las cuales se ha extraido el
soporte para establecer un conocimiento del sentir de los pacientes y sus

familiares, vinculandolo con el aporte cientifico de los autores.
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INTRODUCCION

La importancia del presente trabajo de titulacion, surge a partir del interés
como futuras Trabajadoras Sociales de investigar las percepciones de los
pacientes con Esclerosis Mdltiple, y la de su grupo familiar, considerando que
es una enfermedad neuroldgica que se presenta en adultos jovenes, y que
permita entender los cambios que surgen en la vida de estos pacientes en su
entorno familiar y social desde el momento en que han sido diagnosticados

con esta patologia.

El tema abordado en la presente investigacion cualitativa de nivel exploratorio,
consiste en identificar las percepciones de la dinamica familiar de los
pacientes que son atendidos en el Hospital Dr. Teodoro Maldonado Carbo del
Instituto  Ecuatoriano de Seguridad Social, con la enfermedad
neurodegenerativa “Esclerosis Multiple”, a partir de la interaccién con los
pacientes y sus familiares en esta casa de salud, mediante entrevistas a
profundidad, grupos focales, se logré rescatar informacién que permitié
identificar las problematicas que surgen a partir del diagnéstico de la
enfermedad, asi como también los efectos o manifestaciones de la misma y
de qué forma esto influye en la calidad de vida familiar, asi como en la
dimension social de estos pacientes.

El objeto de estudio seleccionado fue “Percepciones sobre la dindmica familiar
de los pacientes con Esclerosis Multiple que son atendidos en el Hospital Dr.
Teodoro Maldonado Carbo del Seguro Social y sus familiares”, considerando
los cambios que surgen en su dinamica familiar asi como en su estilo de vida,
las percepciones y manifestaciones de los integrantes del grupo familiar en
cuanto a la enfermedad y su influencia en las relaciones, conflictos,

emociones entre otros elementos que confluyen en la dinamica familiar.

Mediante el presente trabajo de investigacién, se busco identificar como

puede afectar en una personay los integrantes de su grupo familiar, en cada



aspecto de su vida, el diagnostico de una enfermedad degenerativa,
considerando que la misma afecta principalmente en la juventud, incidiendo
de manera directa en su proyecto de vida y ambito social en el que se

desenvuelven.

Ademas, obtener informacién que constituye un diagndstico de base para una
futura propuesta desde el Trabajo Social, para un acompafamiento a los
pacientes desde Trabajo Social en el area de Salud, que no esta centrado
Unicamente en el problema fisico y neurologico que ocasiona la enfermedad,
sino en lograr identificar y desarrollar las capacidades, habilidades y
potencialidades de los pacientes, un reconocimiento de las mismas,
entendiendo que esta patologia puede significar una oportunidad para el
desarrollo de otras capacidades Yy para una mejora de la calidad de vida
familiar que les permita un desarrollo integral, desde un acompafnamiento de
la Trabajadora Social en estos casos de pacientes afectados con esclerosis

multiple.

Como referente tedrico de la investigacion, se trabajé con categorias como
son las Percepciones, dinamicas familiares y calidad de vida, entre otras, y
dentro del referente normativo se sustento el presente trabajo de grado con la
normativa nacional e internacional vigente asi como con el Plan Nacional del
Buen Vivir que respalda y concibe la salud como un derecho. Asi mismo el
marco conceptual se basé en la importancia del rol del Trabajador Social en

el area de Salud.

Durante el desarrollo de la metodologia se elaboré la matriz de
Operacionalizacion de variables, en la cual las categorias seleccionadas y
desarrolladas fueron en torno a los aspectos sociales y familiares de los
pacientes, asi mismo se aplicaron entrevistas a profundidad dirigidas a los
pacientes y grupo focal con los familiares de los pacientes, para lograr
identificar todos y cada uno de los aspectos que conforman la dinamica
familiar de estas personas y conocer los elementos que configuran las rutinas
de vida individual y familiar de los pacientes con esclerosis multiple, desde un

enfoque social.
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A partir de estos resultados se pudo determinar que existen multiples aspectos
que se ven afectados en el contexto social, familiar y emocional de una
persona que padece una enfermedad de tipo poco comun, entendiendo que
la dindmica familiar de las personas con esclerosis mdultiple, sufre una
modificacion en su equilibrio, mediante procesos de adaptacion a la
enfermedad por parte de los pacientes y sus familiares como cuidadores

directos.

Ademas entre las recomendaciones sugeridas en el trabajo de titulacion
presente, se ha planteado como alternativa, la implementacion de grupos de
apoyo que contribuyan ademas del acompafiamiento desde el Trabajo Social,
a compartir las experiencias de la enfermedad y desarrollar nuevas

potencialidades que aporten a su desarrollo integral.

Es indispensable entender qué dimensiones se ven modificadas de manera
individual y colectiva en las personas que padecen una enfermedad como es
la esclerosis multiple, e interpretar los comportamientos de estas personas y
su entorno familiar desde un enfoque sistémico que permita analizarlo desde
la fenomenologia de una realidad que podria vivir de un momento a otro

cualquier persona.

A partir de esto, el rol del Trabajador Social debe estar direccionado a la
identificacion de los factores de riesgo y proteccion dentro del contexto de
personas que padecen este tipo de enfermedades, y a la intervencion
profesional partiendo de un diagnéstico de la realidad observada y la
implementacion de estrategias orientadas a mejorar la dinamica familiar y

social de estos pacientes.

TEMA DE INVESTIGACION

Percepciones sobre la dinamica familiar de los pacientes con Esclerosis
Multiple y familiares, que son atendidos en el Hospital “Dr. Teodoro
Maldonado Carbo” del Seguro Social de Guayaquil.
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l. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Como objeto de estudio para la presente investigacion cualitativa, se ha
tomado como referencia los cambios sociales de base en las situaciones que
surgen a partir de las percepciones y dinamica familiar de los pacientes con
esclerosis multiple que son atendidos en el Hospital Dr. Teodoro Maldonado
Carbo del Seguro Social y sus familiares, debido a la complejidad en el manejo
y tratamiento de la enfermedad y a las repercusiones en las vivencias dentro

del contexto familiar.

Entendiendo que esta patologia afecta de forma general a personas de ambos
sexos en etapa del ciclo de vida entre la adolescencia y la adultez temprana,
se considera que la esclerosis multiple puede afectar a varios aspectos de la
vida familiar, en particular si la persona afectada muestra sintomas de fatiga,
disminucién de la fuerza muscular, dificultades de visibn o problemas
cognitivos, entre otros. Las parejas pueden necesitar redefinir los roles de
cada uno de los miembros en la unidad familiar, lo cual resulta complejo en la

mayoria de los casos.

Segun un estudio de evaluacion clinica de la esclerosis multiple realizado en
Ecuador, se indica que esta enfermedad se caracteriza por presentar brotes
que inciden en la calidad de vida del paciente en aproximadamente el 85% de

los casos diagnosticados (Alarcon,T., 2010).

“Los resultados obtenidos de una investigacion sobre “Estudios de
personalidad y Esclerosis Multiple” realizado en la ciudad de Buenos Aires-
Argentina en el afio 2006, permitieron concluir que el grupo etario de adultos
jovenes se caracterizan por presentar un perfil de personalidad que se
describe como optimista, ven el lado bueno de las situaciones presentes y
futuras, priorizan sus metas y necesidades, sin interés de modificar el efecto
que tenga su conducta en los demas, predominando una modalidad de
pensamiento l6gico analitico que estd basado en su experiencia tangible y
directa” (Morales, P., 2006).
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“Sin embargo, en el caso del diagndstico de wuna enfermedad
neurodegenerativa progresiva, el proceso de duelo puede desencadenarse a
diferentes niveles: aceptacion de la enfermedad, la cual acompafara al
afectado (al menos de momento y mientras las investigaciones no digan nada
al respecto) durante el resto de su vida; cambios a nivel personal: amigos,
companeros de trabajo, pareja...; cambios (adaptacidn) a nivel de actividades
de vida diaria... Familia y amigos ayudaran al paciente en este proceso de
duelo con su acompafiamiento en toda la adaptacion que debe hacer el
afectado” (Sanchez,S., 2013).

Se estima que aproximadamente la mitad de las personas con esclerosis
multiple sufren problemas cognitivos leves. Al ser estos problemas sintomas
“‘invisibles” de la esclerosis multiple, sus familiares pueden malinterpretar sus
comportamientos y reacciones por ejemplo, pueden entender las pérdidas de
memoria y concentracion como falta de interés, atencién o voluntad para
cooperar, pérdida del equilibrio, espasmos musculares, problemas para
movilizarse, dificultad para orinar, entre otros. Comunicar correctamente estos
sintomas de la enfermedad a los familiares es esencial para que entiendan en
gué consisten los problemas cognitivos y como hacerles frente (Perez,M.,
2012).

“La funcidn cognitiva se altera en al menos el 50% de los pacientes con
esclerosis multiple, y segun algunos estudios a lo largo de la evolucién de la
enfermedad puede llegar al 64% en fases muy precoces de la misma. En
general las alteraciones cognitivas en la esclerosis multiple son menos graves
que las producidas en otros procesos demenciales” (J. L. Ruiz Pena/ G.
Izquierdo, 2003).

Las funciones cognitivas son aquellas que no estan ubicadas en una sola area
del cerebro, es por esta razdn que las lesiones pueden ser muy amplias y
generales. Estas funciones pueden ser la disminucion de agudeza visual,

funciones sensitivas entre otras (J. L. Ruiz Pena/ G. Izquierdo, 2003).
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“‘La manera de afrontar la enfermedad, los sentimientos y temores que
experimentan las personas afectadas, especialmente las mujeres cuando
pasan de ser cuidadoras a receptoras del cuidado, ayuda a comprender como

la esclerosis multiple afecta a sus vidas” (Perez,M., 2012).

Ante la noticia del diagnéstico de la enfermedad, algunos familiares
deciden informarse acerca de la enfermedad o bien hablar con otras personas
gue tengan experiencia con la Esclerosis Multiple, lo que implica no sélo una
pérdida personal, sino también laboral y social, desencadena en la persona
un proceso de duelo, de necesidad de lamentar y aceptar (Perez,M., 2012).

Los pacientes con Esclerosis Mdltiple tienen el gran desafio de llevar su vida
diaria con esta enfermedad, el estrés causado por la enfermedad se puede
aplacar cuando los pacientes logran unirse a grupos de apoyo para esclerosis

multiple y asi tener una mejor calidad de vida (Rivera, Navarro, 2013).

Es importante que los familiares comprendan la importancia de las estrategias
de conservacién de energia que deben usar las personas con Esclerosis
Multiple, para poder desarrollar actividades que incluyan y vinculen al paciente
a la cotidianidad a la que estaban acostumbrados. Las personas que se ven
afectadas por esta patologia tienen repercusiones en su vida laboral, familiar
asi como en el aspecto social, sobre todo durante las primeras etapas de la
enfermedad (Perez,M., 2012).

La esclerosis multiple afecta a todos los miembros de la familia y la
informacion sobre la enfermedad es clave para afrontar los problemas que
puedan surgir, para potenciar los recursos que existen para desarrollar una

mejor calidad de vida familiar.

Al contrario, otras personas deciden afrontar la noticia manteniéndose
ocupados con el objetivo de no pensar en ello, como un mecanismo frente a
un evento complejo, como es una enfermedad de este tipo. Cada persona

aporta a la experiencia de la enfermedad su estrategia para afrontarla, la
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misma que esta relacionada con su historia familiar, experiencia y significados

de los sucesos o crisis.

“‘Esta patologia desencadena importantes consecuencias psicoldgicas y
sociales para las personas que la padecen, dado que tiene un caracter
impredecible en su evolucidon crénica, dichas consecuencias producen
repercusiones en el ambito poblacional por ser una enfermedad que prevalece
en adultos jovenes, que limita los afios mas productivos de este sector de la
poblacion. Estas caracteristicas producen a su vez secuelas no solo fisicas

sino psicoldgicas y sociales” (Nunez L., 2007).

El proceso de comunicacion entre familiares es clave para afrontar la
esclerosis multiple por ejemplo, es probable que una familia que
tradicionalmente ha afrontado los problemas mediante técnicas ineficaces
como ignorarlos, no hablar de ellos o culpar a alguien de los mismos, actle

de la misma manera en el caso de la esclerosis multiple (Romera,M., 2003).

La esclerosis multiple puede afiadir mayor tension a la relacion, y puede
requerir sacrificios y cambios en la manera de actuar de todos los afectados.
Estas caracteristicas de la enfermedad podrian representar obstaculos para
la persona con la patologia y su entorno familiar y pueden dificultar la
aceptacion de la enfermedad y el manejo de la misma (Rivera, Navarro, 2013).

Las personas afectadas con esta enfermedad, deben adaptar su vida a una
nueva “compafera”, la enfermedad, e integrarla en todas las areas de su vida.
Comprender este hecho, aceptarlo y estar cerca del afectado formara parte
del acompafiamiento que realizaran amigos y familia. Apoyar al enfermo en
todos estos cambios que debe realizar serd la tarea de amigos y familia
(Romera,M., 2003).

Un médico puede diagnosticar la esclerosis multiple en algunos pacientes
poco después de aparecer la enfermedad. En otros casos, no obstante, los
médicos no pueden facilmente identificar la causa de los sintomas, lo que

conduce a afios de incertidumbre y diagndsticos multiples, caracterizados por
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la aparicion y desaparicion de sintomas relacionados a la enfermedad
(Bermejo,P. y Blasco,M., 2011).

El curso de la esclerosis multiple por lo general es paulatino. Los profesionales
no suelen hacer pronésticos sobre la evolucidén de sus pacientes dado que la
enfermedad les puede producir descompensaciones inesperadas; por lo que
cada uno de los familiares debe contribuir al pleno desarrollo cotidiano de los

pacientes.

Asi mismo su pronéstico y evolucion varian en funcion de los recursos
econdémicos y sociales con los que cuenten los pacientes con esclerosis
multiple debido a que la inversidon frente a esta enfermedad es compleja,
onerosa por el esfuerzo y la necesidad de medicarse y acudir a rehabilitacién
(Morales, P., 2006).

La esclerosis multiple presenta varios sintomas que podrian ser de origen
muscular (perdida de equilibrio, espasmos musculares, entumecimiento,
problemas para mover los brazos y las piernas, problemas para caminar,
problemas de coordinacion y debilidad), visceral (estrefiimiento, dificultad para
comenzar a orinar, escape de orina, urgencia intensa de orinar) , ocular (vision
doble, molestia en los ojos, movimientos oculares incontrolables, pérdida de
vision) neurologico (disminucion del periodo de atencion, dificultad para
razonar, depresion, mareos, perdida de la audicién) sexuales (problemas de
ereccion y problemas de lubricacion vaginal) sintomas de lenguaje y deglucion
(lenguaje mal articulado, problemas para masticar) (J. L. Ruiz Pena/ G.
Izquierdo, 2003).

La fatiga es otro sintoma invisible de la esclerosis multiple comunmente
malinterpretado y con frecuencia las personas afectadas por la enfermedad
muestran lo que parece ser falta de motivacion, cuando en realidad estan
experimentando la fatiga ligada a la enfermedad, lo que también puede influir
en la existencia de conflictos dentro del grupo familiar. Otra de las dificultades
encontradas en estas personas es su adaptacién al medio social, para llevar

su vida con normalidad de acuerdo al avance de la patologia (Perez,M., 2012).
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Cuando se diagnostica Esclerosis Mdltiple a una persona parece que se
empiecen a desestabilizar diferentes factores, que en ocasiones, parecen
provocar una reaccion en cadena. El entorno del paciente también se ve
afectado en mayor o menor medida. Estamos hablando de una enfermedad
de larga duracion. El apoyo de la familia y de los amigos es importante para
el acompafamiento en el duelo (aceptacion de la enfermedad y cambios que
producira en la vida diaria), apoyo en todas las etapas que atravesara en la
enfermedad, adhesion al tratamiento, ayuda en el momento en que surgen
brotes de la enfermedad (Arbinaga,F., 2003).

La familia se estructura como un apoyo para el afectado su compairiia y ayuda
es una pieza fundamental en la adhesion al tratamiento del paciente. "El
balance familiar se construye de tal manera que al enfrentarse a un evento
estresante como lo es la Esclerosis Mdltiple, una familia equilibrada, con
mejores recursos adaptativos encontrara alternativas para manejar la nueva
situacién. Por el contrario, aquella con historia de desbalance, encontrara
dificultades para adaptarse a esta nueva circunstancia y en este sentido

requerira apoyo adicional" (Blanco,L., 2000).

La Esclerosis Multiple es una enfermedad que afecta mas a mujeres que a los
hombres, es un trastorno que se diagnostica de mayor frecuencia entre los 20
y 40 afios de edad pero esto no determina que la enfermedad no sea

observada a cualquier edad.

Dentro de la esclerosis multiple se debe tener en cuenta varios de los
aspectos que afectan al paciente y es por esto que los profesionales que
tratan con personas con esclerosis multiple se enfocan en su calidad de vida,
gue es de maxima importancia. Cuando se menciona a personas con algin
tipo de enfermedad cronica nos referimos a quienes solo poseen medidas
terapéuticas que estan enfocadas a frenar el avance de la enfermedad y

conservar el mantenimiento de sus funciones (Sanchez,S., 2013).
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[.1. Antecedentes del Problema

Segun el Informe de la (Organizacion Mundial de la Salud, 2014), la esclerosis
multiple se encuentra dentro de la clasificacion de trastornos neuroldgicos que
afectan aproximadamente a 24 millones de personas en el mundo. Se estima
gue 6.8 millones de habitantes en el mundo, mueren cada afio a causa de las

diversas patologias de este tipo.

Entre los paises que presentan mayor incidencia de esclerosis multiple en el
mundo, se pueden mencionar a Canada (291 casos por cada 100.000
habitantes), Dinamarca (227 casos por cada 100.000 habitantes), Suecia (189
casos), Hungria (176 casos), Alemania (149 casos por cada 100.000
habitantes); entendiendo que esta patologia presenta un mayor predominio
en paises industrializados (Organizacion Mundial de la Salud, 1948).

El estudio de esta enfermedad muestra cifras que poseen variaciones
significativas de acuerdo a la ubicacion geografica de las personas que
padecen esclerosis multiple. “En América Latina la mayoria de los informes
muestran cifras de prevalencia bajas o0 medianas con excepcién de Uruguay
y Brasil, donde se comunican cifras que fluctian entre 20 y 30 casos /100.000
habitantes” (Alarcon,T., 2010).

Entre las instituciones publicas, privadas y fundaciones participantes en un
estudio realizado sobre prevalencia de esclerosis multiple en Ecuador, se
identificaron 159 casos de esta enfermedad, entre los cuales la mayor
cantidad de pacientes se sitlan en la ciudad de Quito (pacientes de grupos
etarios de 20 a 59 afios de edad), en Guayaquil (entre 30 y 49 afios) y en la
ciudad de Cuenca (entre 21 y 59 afios de edad) (Alarcon,T., 2010).
Actualmente en el Hospital Dr. Teodoro Maldonado Carbo, son atendidos

aproximadamente 50 pacientes que padecen esta enfermedad.

Para demostrar los caracteres sociales de una enfermedad es importante
conocer el tipo, la frecuencia y la extension de la enfermedad entre los grupos

sociales, que componen la sociedad (Laurell , 2016).
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Si existe alguna vinculacion entre el proceso social y el proceso de salud-
enfermedad éste asume diversas caracteristicas segun el modo diferencial
que los grupos se insertan en la produccidén y como se relaciona con el resto

de sus grupos sociales (Laurell , 2016).

A partir del diagnéstico de una enfermedad crénica en una persona, surgen
distintas situaciones y problematicas que responden a distintas expectativas
acerca de las condiciones de vida y satisfaccion sobre estas condiciones por
parte del paciente y su familia, lo que a su vez repercute de forma directa en
la calidad de vida individual y familiar (Arbinaga,F., 2003).

La calidad de vida esta comprendida por las condiciones objetivas de vida, la
percepcion de satisfaccion que tenga la persona, asi como los valores, lo que
influye ademas en el aspecto emocional, psicoldgico y cognitivo del paciente,
y mediante estudios realizados se ha constatado la importancia del estado de
animo de personas que padecen de enfermedades cronicas y catastroficas,
para su desarrollo y mejora de su estado fisico y la relacién con sus familiares
mA&s cercanos, quienes también son afectados por la enfermedad de forma
indirecta, generandose en muchas ocasiones problematicas que modifican la

dindmica familiar y la calidad de vida (Arbinaga,F., 2003).

A partir de la noticia de una enfermedad crénica dentro de la familia comienza
una nueva etapa que cambia totalmente la dinamica para la familia y precisa
realizar ciertos reajustes en su funcionamiento, tratando que esta nueva
situacion que afronta un integrante del grupo familiar, no dafie la salud de otro
de sus miembros (Sanchez,S., 2013). Estos cambios no se refieren sélo al
aspecto fisico sino también a las modificaciones que surgen en las actividades
cotidianas que realizan las personas, asi como en los comportamientos y

dinamica familiar.
“El paciente puede querer dar solucion a problemas o sentimientos no

resueltos en su vida pasada y el médico de familia puede ayudar a facilitar

que se resuelvan dichos conflictos”. (Fuertes, Maya, 2001, pag. 7).
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Las personas que debutan con esta enfermedad desarrollan una nueva
manera de relacionarse con los amigos y con la familia, debido
fundamentalmente a los sintomas de la esclerosis multiple y los efectos que
provocaba en su red social, es decir el hecho de sentirse limitados en sus
funciones, les marca un determinado patron de comportamiento que influye
en las relaciones con las demas personas, en su interaccién asi como en su
propio bienestar. Esta distinta manera de relacionarse se da debido a la
concepcion distinta que tienen de si mismos en cuanto a lo que a partir de la
enfermedad pueden o no pueden hacer, lo que los hace identificarse con otros
nuevos grupos de personas que estan atravesando por situaciones similares
(Perez,M., 2012).

“Los sintomas de la esclerosis multiple se relacionan con el estigma social,
gue se ha abordado en algunas publicaciones y se ha constatado que tiene
una influencia negativa sobre el bienestar psicolégico y social percibido”.
(Rivera, Navarro, 2013). Esta afirmacion tiene relacion con el tipo de
interaccién que ejerce el paciente que padece la enfermedad con las demas

personas, sean estos familiares, amigos, comparieros, entre otros.

En cuanto a la dimension familiar, el concepto de familia ha evolucionado de
gran forma en la sociedad, para lo cual se ha citado la siguiente
conceptualizacion que aporta a la identificacion de una nueva concepcion y
significacion de la misma. “La familia ha pasado por transformaciones ya sea
por su convivencia o por los cambios sociales que se ha dado en estas ultimas
décadas, la familia es una de las instituciones sociales que influye, regula,
canaliza e impone significado social y cultural a la vida de las personas las
mismas que comparten un proyecto de vida generando sentimientos de
dependencia, compromiso entre sus miembros y a la vez se establecen

sentimientos de intimidad y reciprocidad” (Pillcorema,B., 2013).
Por tanto la modificacion que ha surgido en cuanto al significado de familia,

también influye de manera directa en la dindmica que se produce durante una

crisis que puede ser producida por una enfermedad de uno de sus integrantes.
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Generalmente los familiares se concentran en el tratamiento de la
enfermedad, dejando de lado el impacto emocional/ subjetivo que tienen los
sintomas que presenta la enfermedad, sin embargo con el paso del tiempo se
adaptan mas a esta sintomatologia y se ubican con mayor predisposicion para
la ayuda en las actividades cotidianas de los pacientes, asi como en una
redistribucién de tareas, pero en ocasiones se observa un comportamiento de
exclusion hacia los pacientes, lo que hace que la persona sienta que es
incapaz para realizar una actividad, debido a la debilidad en sus musculos y
esto a su vez genera un bajo autoestima del paciente, que repercute en una

desmejora de su calidad de vida.

Las enfermedades cronicas afectan directa y profundamente a la familiay a
la vez segun la actuacion de ésta podria mejorar o empeorar el curso de
asimilacion de la enfermedad cronica que afecta al paciente, esto quiere decir
gue cuando un miembro de una familia posee una enfermedad crénica en la
familia siempre existird un miembro de ella que este dedicado al brindar el

cuidado y atencion al paciente (Fuertes & Maya).

El miembro de una familia que se convierte en cuidador se debe ocupar de
todas aquellas atenciones materiales y es la principal fuente de apoyo
emocional y social del paciente; a la vez son un vocero principal del
profesional sanitario porque tiene la facultad de exponer los cambios que vive
el paciente en su dia a dia y asi podran conseguir en conjunto una buena

evolucion de su paciente (Fuertes & Maya).

Los procesos de enfermedad crénica requieren adaptacion de cada uno de
los miembros de la familia hacia esta nueva situacion, los lleva a un desgaste
gue hace posible que se desencadena una serie de conflictos y muchas veces
enfermedad de otros miembros si el proceso sanitario no esta atento a ello

(Fuertes & Maya).

La reaccién de las familias cuando conocen sobre algin miembro con
enfermedad crénica no es la misma en todos los casos; la mayoria de las

familias junto a sus pacientes logran adaptarse adecuadamente a la situacion
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y logran llevar consigo las tensiones y reestructuraciones que el sistema les
exige, tienen la capacidad de reorganizarse e incluso es este uno de los
factores principales para fortalecer sus lazos y vinculos afectivos (Fuertes &

Maya).

Los cuidadores dedican un compromiso emocional a la asistencia en tiempo
completo, principalmente en el control de la administracion de medicamentos
y actividades del paciente en su vida diaria (aseo, arreglo personal,
alimentacion y traslados) pese que no posee conocimientos especificos frente
al manejo la enfermedad, el llevar el control de un paciente le genera
sentimientos de culpa, amor, y el sentido del deber ser sumado a sus valores

religiosos.

l.2. Objetivos

1.2.1. General:
» Conocer las percepciones de los pacientes y familiares con esclerosis

multiple atendidos en el Hospital Dr. Teodoro Maldonado Carbo, sobre
la dinamica familiar en su entorno y los cambios en su estilo de vida a

partir del conocimiento de la enfermedad.

1.2.2. Especificos:

» ldentificar las percepciones que tienen los pacientes y familiares con

diagnéstico de esclerosis multiple sobre su dinamica familiar.

+ Determinar los cambios que surgen en la dinAmica familiar para
entender la influencia de la misma en la dimension emocional del

paciente.
» ldentificar los cambios en la rutina de vida que han surgido en los

pacientes con esclerosis multiple, para entender la modificacion de su

estilo de vida social y familiar.

22



1.3. Preguntas:

e (Cuales son las percepciones que tienen el paciente con esclerosis

multiple y su familia sobre su dindmica familiar?

e (Qué cambios generan en la dindmica familiar de los pacientes con
esclerosis multiple que a su vez influyen en el aspecto emocional de

los mismos?

e ¢Qué maodificacion se evidencia en las actividades diarias de los
pacientes con la enfermedad esclerosis mdultiple a partir del

diagnostico?

l.4. Justificacion e Impacto Social

La importancia que tiene el aspecto social en la dimensién de salud es
relevante, ya que por un lado dentro de los distintos niveles de atencién en
este pais, se otorga un alto nivel de consideracion a la valoracion médica, sin
embargo mediante la presente investigacion se pretende lograr un
acercamiento a los pacientes que padecen esclerosis multiple y conocer de
qué manera la enfermedad ha cambiado sus vidas en los diversos aspectos

tales como emocional, social, laboral y familiar.

El impacto que puede lograr el presente trabajo de titulacion, es el de poder
generar conocimientos significantes en cuanto a las percepciones gque se dan
dentro de una familia donde existe una persona con una enfermedad
degenerativa- progresiva como es la esclerosis mdltiple, y a partir de este
conocimiento obtenido poder lograr desarrollar una propuesta dirigida a
mejorar las condiciones de la dinamica familiar, y que esto a su vez incida en

la mejora de la calidad de vida de los/as pacientes con esta patologia.

A partir de tomar como referencia las percepciones de un total de 23 pacientes
atendidos en la Unidad Técnica de Neurologia, se busca conocer el sentir y

pensar de estas personas y ademas de las personas que conforman su
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entorno familiar, para obtener informacion en cuanto a la dindmica familiar asi
como también los factores que influyen en la adhesion al tratamiento de los

mismos (Unidad Técnica de Neurologia, 2016).

Se pretende conocer la concepcion de los familiares acerca de la enfermedad,
para lograr que no se considere al paciente con enfermedad crénica, como
una persona que se encuentra limitada a realizar las actividades que
conforman su rutina normal, sino mas bien desarrollar las capacidades que
tenga el paciente en diversos ambitos para generar que el mismo establezca

un proceso de resiliencia a pesar de su enfermedad.

Se ha podido identificar que existen Instituciones (fundaciones) dedicadas o
dirigidas a brindar apoyo hacia los pacientes (y familiares) con diagnéstico de
esclerosis multiple. Tal es el caso de A.L.E.M. (Asociacion de Lucha contra
Esclerosis Mdltiple) en Colombia, quienes realizan actividades de
acompafamiento y representatividad mediante un grupo que esta legalmente
constituido, como apoyo a personas que han sido diagnosticadas con la

enfermedad asi como a sus familiares.

En Ecuador existe F.U.D.E.M. (Fundacion Ecuatoriana de Esclerosis
Multiple), ubicada actualmente en la ciudad de Quito, quienes realizan
campafias de sensibilizacion a Médicos de varias Especialidades, para el
diagndstico temprano de esta patologia. Esta fundacién se crea debido a la
unién de varios pacientes que fueron diagnosticados en el exterior, los cuales
se sienten identificados con su dolencia y deciden brindar apoyo a los demas

casos identificados en el pais.

Resulta interesante para esta investigacion, poder conocer el impacto
emocional, social, familiar, entre otros que genera el diagndstico y la evolucion
de esta enfermedad en nuestra sociedad, y mediante la misma poder generar
una propuesta futura basada en la sensibilizacion, apoyo y mejora en la
calidad de vida de los pacientes desde un acompafiamiento mas saludable en

su entorno mas cercano, la familia.
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La investigacibn busca ademas de generar conocimiento, establecer
propuestas para transformar una realidad que aun persiste, en cuanto a la

forma de afrontar dentro del entorno familiar la enfermedad.

Con la finalidad de ampliar la importancia del estudio y conocimiento de las
percepciones de los pacientes con esta enfermedad, se busca conocer qué
tipos de afectacion (ademas de la fisica) se producen mediante la evolucion
de la misma y ademas aportar a un acompafamiento desde el Trabajo Social
dirigida a los pacientes con esta enfermedad a partir de la presente

investigacion.

El aporte del trabajo de investigacidon sin duda va a complementar la
valoracién médica y psicosocial que se realiza en el &rea donde se atienden
a estos pacientes, ya que permitira rescatar aspectos subjetivos de una
problematica de salud que afecta a una parte de la poblacion que de manera

general esta dentro de un grupo etario productivo dentro del ciclo de vida.

Para este trabajo de grado es de vital importancia la vinculacion del paciente
con el contexto familiar en que se desenvuelve, orientandose hacia la
dindmica que existe entre paciente- cuidador, para entender los aspectos que
configuran las vivencias de la enfermedad, y el cambio que ha generado la
misma a su proyecto de vida, la dimensién emocional y la realizacion de las

actividades de su vida cotidiana.

De esta manera, esta investigacion busca explorar, conocer y entender de qué
manera esta enfermedad ha impactado a los pacientes en si mismos y dentro
del sistema familiar y social, desde la perspectiva de los propios pacientes asi
como también desde la experiencia personal que viven sus cuidadores o
familiares, a través de un proceso de reflexiébn sobre la enfermedad y su

evolucion.
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Il. REFERENTE TEORICO CONCEPTUAL Y NORMATIVO
ESTRATEGICO

Mediante el marco conceptual de la presente investigacion se ha pretendido
realizar una vinculacion de la vivencia que tiene una persona con la
enfermedad Esclerosis Mdltiple, con los aportes de autores en cuanto a las
categorias tales como calidad de vida familiar, dindmica familiar, para lograr
un andlisis relacional entre ambos e identificar la importancia que tienen estos

aportes para entender la realidad observada en el estudio desarrollado.

[1.1. Referente Teodrico

El profesional en Trabajo Social en la siguiente investigacion se posesiona
desde un enfoque integrador sistémico en el que no describe a los sujetos
sociales como la unicidad del sistema, sino mas bien describe a los sujetos
sociales como parte de un sistema es decir que cuenta con entornos
familiares, académicos, laborales y diversidad de contextos. Este desarrollo
investigativo se orienta a las percepciones de la dinAmica familiar de los
pacientes con Esclerosis Mdltiple y los cambios en sus estilos de vida, la
complementariedad del rol del Trabajador Social con los sistemas de atencion
de Salud.

Para garantizar la correcta comprensién del presente trabajo de investigacion
conceptualizaremos las teorias en las que basaremos nuestro estudio como
la Teoria General de los Sistemas; en el que se involucra al paciente, familia

y dinamicas familiares.

De tal manera se desarrollara la teoria cuya finalidad sera dar una mejor
comprension sobre los espacios o campos de accién de los involucrados en
esta investigacion, destacando el aporte de los profesionales en Trabajo

Social.
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[1.1.1. Teoria General de los Sistemas

La Teoria General de los Sistemas se exhibe como la forma sistemética y

cientifica de aproximacion y representacion de la realidad y a la vez como la
orientacion hacia la practica estimulante para trabajos interdisciplinarios
(Arnold & Osorio , 1998).

La Teoria General de los Sistemas construye la definicion de los sistemas

como el conjunto de elementos que se encuentra interrelacionados y permiten
que el sistema obtenga una relacion estable, llevandolo al logro de objetivos
0 metas planteadas por el sistema. Una de las premisas que plantea la Teoria
General de los Sistemas es que todo cambio que se efectie en uno de los
miembros del sistema afectara a los demas de tal forma que se piensa en la
“totalidad” y no “sumatividad”, puesto que las pautas de funcionamiento del
sistema no son reducibles a la suma de los elementos que la constituyen
(Arnold & Osorio , 1998).

La caracteristica primordial de la Teoria General de los Sistemas es que se
presenta en un estudio holistico e integrador, cuya importancia son las
relaciones y los conjuntos que a partir de ellas surgen. La Teoria General de
los Sistemas propone interrelacion y comunicacion efectiva entre

especialistas y especialidades (Arnold & Osorio , 1998).

Segun el autor Bertalanffy manifesté en 1968 que la Teoria General de los
Sistemas es una teoria considerablemente conocida. Que nacié con el
propésito de proporcionar una explicacién sobre cuales eran los principios de
la organizacion de los diversos fendbmenos naturales como ecoldgicos y a su
vez sociales, psicoldgicos o tecnologicos convirtiendose asi como uno de los

modelos predominantes en el estudio de la familia.

Si partimos desde una mirada teorico — metodoldgico, se considera que la
perspectiva sistémica capacita al Trabajador Social para que efectle diversas

gestiones que estén enfocadas a la generacion de cambios, donde las
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relaciones que se establezcan mediante la interaccion sean vitales para lograr
ensanchar las oportunidades de andlisis desde la mirada del profesional en
Trabajo Social (Quintero V., 1977).

Para el estudio de los sistemas debemos considerar tres aspectos
fundamentales de un sistema que son:
e “La Finalidad: que proporciona direccion al sistema y determina los
procesos que deben llevarse a cabo para lograrla.
e Los Procesos: que son las operaciones o funciones de las partes para
lograr la finalidad.
e Los Elementos: que son las partes 0 componentes que operan y llevan
a cabo las funciones necesarias para lograr la finalidad (Instituto de

accion cultural popular , 1989).”

Si el Trabajador Social considera estos tres aspectos fundamentales
encontrara infinidad de sistemas que conforman la vida humana.
La autora Angela Maria Quintero menciona que existen tres tipos de sistemas

que son:

1. Segun su estructura.- se encuentran los sistemas simples que poseen
pocos elementos e interrelaciones que se caracterizan facilmente, los
complejos son faciles de describir por la cantidad de elementos e
interacciones pero con precision y tiempo y en el caso de los
excesivamente complejos que son aquellos imposibles de describir en

su totalidad al no conocer sus elementos (Quintero V., 1977).

2. Segun su funcionamiento estan los deterministas que predicen el
funcionamiento y los probabilistas que no se logran predecir (Quintero
V., 1977).

3. Segun sus objetivos son aquellos que describen la independencia y
autonomia entre los objetivos del sistema, subsistema y el supra-
sistema que podrian ser abiertos cuando el objetivo es establecido en
base a la funcién de los sistemas jerarquicamente superiores y los
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cerrados que resultan completamente autdbnomos en sus objetivos
puesto que no existe intercambio con el medio ambiente (Quintero V.,
1977).

La teoria general de sistemas permite la comprension y abordaje de la familia
considerdndolo como el espacio vital sobre el cual se desarrolla el ser
humano. La familia es un sistema que se considera intimo y de convivencia
gue se define y se determina por las relaciones de los miembros (Quintero V.,
1977).

Si visualizamos a la familia desde una perspectiva holistica conoceremos los
procesos individuales, familiares y socio culturales a los que estan conectados
las familias de manera interdependiente y multicausal influyéndose de manera
dinamica y permanente (Quintero V., 1977).
La teoria general de sistemas propone 5 principios sistémicos de la familia
que son:
e Totalidad.- involucra la no sumatividad, que es el todo constituye mas
gue la suma de las partes es decir lo que afecta a uno de los miembros

de la familia influira en toda y viceversa.

e Proteccion y crecimiento (Homeostasis).- Las familias requieren
siempre de un mecanismo homeostético interpersonal o intrapersonal
para conservar el equilibrio y estabilidad dentro del medio fisico y

social.

e Comunicacion.- es la manera en como interactian los componentes del

sistema.

e Causalidad circular.- encuadra el concepto de connotacién positiva del
sintoma, donde no se asigna responsabilidad a un solo miembro del
sistema familiar, enfatizandolo en el aqui y el ahora buscando el

significado dentro de los limites actuales del sistema.
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e Objetivo.- todos los sistemas familiares se encuentran encaminados
hacia un objetivo, reconociendo asi el sentido del sistema

contemplando la conservacién y continuidad de la especie.

Es decir todos los subsistemas forman parte de la interaccion familiar, no solo
en las relaciones familiares cercanas sino también en las que se requieren
con otros sujetos sociales, sistemas sociales y diversidad de contextos con
que el sistema se relacione; existiendo asi una dinamica constante que vincula

a cada uno de los miembros.

11.L1.2. La Teoria Ecoldgica

El autor Bronfenbrenner plantea el modelo ecolégico como el conjunto de
estructuras ambientales en diversos espacios de accion del ser humano, en
la teoria ecoldgica se plantean cuatro niveles de categorizacion entre los que
el ser humano se desarrolla desde que nace como: el microsistema,

mesosistema, exosistema y el macrosistema (Bronfenbenner, 1987).

Si dirigimos la teoria expuesta por Bronfenbrenner hacia el tema de esta
investigacibn podemos mencionar que los pacientes y sus familias se
encontraran en esta dinamica de relacion formando parte de los cuatro niveles
del sistema de la teoria ecoldgica, dando como respuesta que los individuos
formaran parte de un medio que origina cambios a través de la interaccion
entre cada uno de los niveles que afectan al sistema de desarrollo del ser

humano (Bronfenbrenner, 1979).

El microsistema es uno de los niveles mas cercanos al sujeto social principal,
en este nivel sus redes mas cercanas son la familia, amigos, compaferos de

trabajo u/o escuela, vecinos, entre otros.

El mesosistema intuye las relaciones del sujeto social en dos 0 mas ambientes
de los cuales forme parte y esto se vean modificados segun los espacios en
el cual se encuentre, se desarrolle e interaccione el individuo (Bronfenbenner,
1987).
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El exosistema se enfoca en ambientes mas amplios entre los cuales el
individuo no necesariamente se desarrolle de manera constante sino de

manera ocasional (Bronfenbenner, 1987).

El macrosistema se ve comprendido por la cultura y la subcultura en la que se
desarrolla el individuo y su familia abarcando cada uno de los espacios en los

gue ejecute alguna interaccion con el entorno (Bronfenbenner, 1987).

La teoria ecoldgica nos da como respuesta que los individuos formaran parte
de un medio que origina cambios a través de la interaccion entre cada uno de
los niveles que afectan al sistema de desarrollo del ser humano
(Bronfenbrenner, 1979).

II.2. Referente Conceptual

El presente marco conceptual se basa en la importancia que tiene el rol del
Trabajador Social en el ambito de la Salud, conociendo las percepciones de
las personas que padecen enfermedades de tipo catastréficas como lo es la

Esclerosis Mdltiple.

Tomando en consideracion el tema de la presente investigacion cualitativa
que es “percepciones sobre la dinamica familiar de los pacientes con
Esclerosis Mdultiple atendidos en el Hospital Dr. Teodoro Maldonado Carbo”,
es importante analizar cada una de las categorias asi como el bagaje te6rico
que enmarcan la problematica, haciendo un vinculo de la misma desde la

dimensién del Trabajo Social.

En el marco de la Salud, el rol del Trabajador Social es indispensable, no sélo
por considerar y concebir a la Salud como un derecho, sino por lograr
establecer diagndsticos sociales a partir de las distintas problematicas que se
observan, y a partir de esto generar una propuesta de intervencion social
familiar dentro del contexto donde se desenvuelven las personas involucradas

en la problematica a investigar.
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Dentro del rol del Trabajador Social, se ha considerado tres categorias que
pueden responder a la problematica, las cuales estan relacionados
inicialmente con el paciente en lo que se refiere a los estilos de vida, cambios
de humor y emociones ante la enfermedad, luego con la familia del paciente
en lo referente a procesos de comunicacion dentro del contexto familiar, asi
como a resolucién de conflictos y afrontamiento de la enfermedad desde la
familia, y finalmente en relacion a la calidad de vida familiar, lo que tiene que

ver con las dinamicas familiares.

Las intervenciones del Trabajador/a Social que competen al area de salud son
en relacion a las problematicas presentadas por los usuarios a nivel
interinstitucional ofreciendo respuestas a las demandas de los/as pacientes

junto a sus familiares (Amelotti & Fernandez , 2012).

El Trabajador/a Social Sanitario brinda un servicio enfocado en la
interdisciplinariedad de las éareas entendiéndolas como el contacto y
articulacion entre las instituciones y los profesionales que se encuentren

abordando una misma problemética (Amelotti & Fernandez , 2012).

Los profesionales en Trabajo Social brindan trabajo interinstitucional que
incorpora la nocién del trabajo en red. Cuentan con estrategias vinculatorias
de articulacién e intercambio entre instituciones, profesionales y personas que
busquen la resolucién de problemas incorporando sus conocimientos, logros

y experiencias para el logro de fines comunes (Amelotti & Fernandez , 2012).

Los trabajos en red que ofrecen los profesionales en Trabajo Social implican
el desarrollo de un proceso de construccion tanto individual como colectiva
gue posibilita la potencializacién de los recursos con los que se cuenta y
vuelve posible la creacion de alternativas para la resoluciéon de problemas o

para la satisfaccion de necesidades (Amelotti & Fernandez , 2012).

Segun la autora (Quintero V., 1977) refiere que las experiencias mas

significativas del Trabajador/a Social estan enfocadas a la prevencién en
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salud familiar, puesto que es uno de los campos de accién primordial del

profesional, al respecto algunas de sus acciones preventivas son:

1. “Promover informacion relevante a salud mental.

2. Educar a la familia en conceptos importantes referentes a sus
dificultades
Entrenar a la familia en habilidades de adaptacion.
Crear conciencia de que la familia es basica para el individuo.
Ofrecer la oportunidad de compartir entre familias y encontrar apoyo
entre ellas y la comunidad (Elasmar & Evelyen, 1989, pag. 96)”.

Si se plantea la primicia de la autora lo que debe lograr el profesional en
Trabajo Social es involucrar a los miembros de la familia en el tratamiento de
su paciente, proporcionando la informacion necesaria sobre él y el su equipo
de salud permitiendo que la intervencidon que realice sea acorde con la
evolucion de la enfermedad, identificando en tiempo y de forma clara los
cambios que seran evidentes con el transcurrir del tiempo; se basa en una

relacion cercana entre la familia y los profesionales (Quintero V., 1977).

[1.2.1. Etiologia de la Esclerosis Multiple

La esclerosis multiple se origin6 a mediados del siglo XIX a raiz de las
observaciones realizadas por dos médicos Europeos Robert Caswell y Jean
Cruveilhier considerando a la esclerosis mdltiple como una nueva
enfermedad. La esclerosis multiple es considerada como una enfermedad
desmielinizante crénica que afecta al sistema nervioso central, es

heterogénea en su presentacion y evoluciéon (Fernandez , 2005).

La esclerosis es una enfermedad que se desarrolla en sujetos que se
encuentran genéticamente susceptibles, sobre los que actta un factor
ambiental de naturaleza poco conocida, o que probablemente pone en
marcha las reacciones autoinmune del organismo originando el proceso

inflamatorio propio de la enfermedad (Fernandez , 2005).
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Las manifestaciones clinicas son ciertamente complejas puesto que varian
segun cada individuo este tipo de enfermedad es mayormente diagnosticada
en mujeres que hombres entre las edades de 20 a 40 afos; suele aparecer

con mayor frecuencia en paises industrializados (Guiu , 2001).

Segun (Guiu , 2001) medico de nacionalidad China afirma que cuando se trata
la esclerosis multiple ésta surge en la mayoria de los casos por combinaciones
de desequilibrios mentales, psiquicos y emocionales; existen varios estudios
sobre casos individuales en diversos hospitales y localidades de china, donde
mencionan que los sintomas de la esclerosis multiple podrian ser controlados
de manera efectiva y exitosa con el uso de tratamientos como fitoterapia,
dietoterapia, acupuntura y terapia manual (Tuina, Shiatsu o Masaje Thai); los
porcentajes de éxito en cuanto al uso de estos tratamientos para esclerosis

multiple y enfermedades crénicas es muy elevado (Guiu , 2001).

Desde la mirada cualitativa, Foote- Ardah refiere que existen cuatro areas
principales a las cuales debe apuntarse el uso de terapias naturales
complementarias puesto que el manejo de los sintomas disminuye los efectos
adversos, aporta al manejo de las emociones, auto-experimentacion para asi
poder evaluar la progresion de la enfermedad y ganar libertad en el ambito
médico y tener un mayor control del estigma de la enfermedad crénica (Guiu
, 2001).

Existen varios estudios sobre las intervenciones y la esclerosis multiple y es
precisamente donde prevalecen los aspectos fenomenoldgicos descriptivos,
para asi comprender la esclerosis multiple desde la mirada que tiene los
pacientes y familias abarcando amplios campos de accion del paciente
(Fernandez , 2005).

Las personas con Esclerosis Mdltiple normalmente podrian sufrir mas de un
sintoma, pues no todos los pacientes experimentan la enfermedad con el
mismo grado de sintomatologia; la representacién imprevisible de esta

enfermedad puede producir tensiones nerviosas que suelen ser dificiles de
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superar para la mayor parte de las personas, las mismas que idealizan sus

planes a futuros quebrantados (Beraza, 2006).

[1.2.2. Percepciones

Cuando nos referimos a las percepciones implica abordar temas que permiten
ir mas alla y rescatar un criterio de alguna persona que se encuentre al interior
de una familia, grupo o comunidad, que implica poder identificar el sentir de

las personas respecto a una situacioén determinada.

La percepcion segun autores como Kohler, Koffka y Wertheimer, es un
proceso de actividad mental que implica actividades psicoldgicas cognitivas,
tales como aprendizaje, memoria, pensamientos, que dependen del

funcionamiento de un proceso de organizacién perceptual.

Las percepciones son consideradas como el acto de darse cuenta de los
objetos externos, las cualidades o relaciones que persiguen directamente a
los procesos sensoriales, a diferencia de la memoria o de los demas procesos

centrales Warren 2008 citado en (Diccionario de Psicologia, 2012, pag. 2).

La percepcion es el proceso mediante el cual los individuos le dan un
significado a su ambiente organizado e interpretan sus impresiones
sensoriales. La percepcion demuestra que los sujetos sociales logran percibir

las cosas de diferente manera (Cruz, 2014).

“La percepcion se define como el conjunto de los procesos y actividades
relacionadas con la estimulacion que alcanza a los sentidos, mediante los
cuales se obtiene informacion con respecto al contexto en el cual se
desarrolla, las acciones que se efectian en él y los propios estados internos.
Es la imagen mental que se forma con la ayuda de la experiencia y las
necesidades. Es el resultado de un proceso de seleccién, interpretacion y

correccion de sensaciones” (Cruz, 2014).
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Las percepciones de los individuos pueden ser subjetivas, selectivas o
temporales. Se la relaciona como subjetiva porque las reacciones a un mismo
estimulo varian de una persona a otra. Mientras que la condicion selectiva en
la percepcion surge como consecuencia de la naturaleza subjetiva de la
persona que no logra percibir todo lo que ocurre a su alrededor al mismo
tiempo y tiende a seleccionar su campo perceptual en base a lo Unico que
desea percibir (Cruz, 2014).

Se dice que las percepciones logran ser temporales o a corto plazo por lo que
la forma en que los sujetos llevan a cabo el proceso de percepcién cambia en
medida de que surgen varias experiencias frente a las necesidades o

motivaciones que requieran (Cruz, 2014).

La Universidad de Murcia refiere en su estudio sobre Percepciones Familiares
que “La comunicacidon persuasiva, como la mas destacada forma de
comunicacién eficaz, es aquella destinada a conseguir un cambio de actitud
en el receptor del mensaje. Precisamente cuando se estudia el cambio de
actitudes siempre se cita como el primero de los agentes de cambio la
informacion sobre el tema de que se trate” (Universidad de Murcia, 2014, pag.
15).

La comunicacion sin duda es un pilar fundamental para que las relaciones en
un grupo se den de forma saludable, pero es importante entender que existen
muchas formas de comunicar, y que ademas cada persona interpreta de
forma distinta algo que se dice, por lo que dentro de un proceso de practica
se debe considerar manejar un lenguaje claro, preciso, que no confunda la

intencionalidad de lo que se quiere decir.

El conocer sobre el diagnéstico de la enfermedad como lo es la esclerosis
multiple es una situacion impactante para la vida de la persona que se puede
concebir con significados muy concretos para el paciente desde su
perspectiva pscio-emocional, socio laboral y familiar, se entiende que desde

la perspectiva que tienen los pacientes sobre la incertidumbre de su
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enfermedad la persona que recibe el diagnostico de esclerosis multiple debe
ser estudiada desde un punto de vista holistico (L6pez , 2013).

Los estudios clinicos demuestran que los tratamientos reducen y prolongan
los periodos de remision, y es por esto que estd comprobado que cuando
estamos conscientes de nuestro control de emociones obtenemos mayor
relajacion y estado mental para asimilar las noticias que pueden quebrantar
la homeostasis emocional de cada individuo y a su vez nuestro organismo
recibe mejor cualquier impacto ya sea fisico o emocional, es decir que si los
pacientes reciben la noticia de su enfermedad con total control sobre sus

emociones su homeostasis serd menormente quebrantada (Lopez , 2013).

Cuando se presente el diagnostico al paciente lo que se desea conocer es
que significa y siente al momento de recibir la noticia, teniendo en cuenta que
su vida sufrira varias afectaciones en la cotidianidad, al poseer un
condicionante llamado esclerosis multiple. Los sentimientos y emociones
surgen con mayor claridad al conocer la cronicidad de la enfermedad, y es ahi
donde se pretende abordar como hacer frente a su enfermedad y asociar los

apoyos sociales y familiares con los cuales cuenta (Lépez , 2013).

Las enfermedades que se presentan en categoria de cronicidad cuando
incrementan se vuelven un gran reto para los servicios de prestacion de salud,
la poblacion presenta diversos factores de riesgo por los cuales se prevé que
las defunciones aumentan a nivel mundial segun la Organizacion Mundial de
la Salud para el afio 2020, sera una de las principales causas de discapacidad

y el problema con mayor carga en los sistemas de salud (Lépez , 2013).

Una de las caracteristicas de las enfermedades cronicas es que son
irreversibles, de progresion lenta y larga duracion, con periodos de remisiéon y
recurrencia por tal motivo estas generan cambios representativos en los
estilos de vida y funcionalidad de los sujetos sociales que la padecen y

ademas afectan a los cuidadores (Lopez , 2013).
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La experiencia de cuidar a un paciente que presenta alteraciones crénicas de
salud, desde el diagndstico hasta la muerte genera en el cuidador
expectativas en consecuencias positivas, como el aumento de su autoestima,
satisfaccion y afectos mas profundos en las relaciones; que supone también
una labor extenuante que produce en el cuidador afectaciones mismas que
podrian ser en su salud fisica, emocional, espiritual y social que comprometen
su calidad de vida (Rueda , 2009).

‘Una de las definiciones mas aceptadas sobre las percepciones de la
dinamica familiar es el grado en el que disfrutan de su tiempo juntos y el
espacio en que pueden hacer cosas que sean importantes para ellos” (Cols &
Turnbull, 2003)“Desde esta concepcion, se persigue la capacitacion de la
familia para potenciar su protagonismo, su capacidad de eleccion y su funcion
de apoyo. Ademas conviene tener en cuenta que la calidad de vida familiar no
es un concepto estatico, fluctda a lo largo del crecimiento de la persona con
discapacidad y de la evolucion del crecimiento como familia” (Zuna T. vy.,
2009).

La calidad de vida es una necesidad que todo sujeto social requiere puesto
gue es de suma importancia, esto permite que los integrantes de la sociedad
obtengan un poco de bienestar, satisfaccibn como persona, todo estos
beneficios los pueden obtener como salud, seguridad, servicios de integracién
e inclusion social y frente a este referente sin duda alguna la experiencia de
ser un paciente con enfermedad crénica o cuidador primario sufrira cambios
importantes en su calidad de vida a lo largo del estilo de vida que

desempeniara el paciente (Cols & Turnbull, 2003).

Todo sujeto que se ve afectado por la esclerosis multiple se afianza
frecuentemente a su entorno familiar, sin duda alguna al existir la ruptura
definitiva de sus estilos de vida la familia presenta un proceso de transicion
entre lo que enfrentaban antes de conocer el diagnostico y se proponen
enfrentar numerosos obstaculos, tener respuesta a cada una de las

contrariedades de cada miembro de la familia y plantearse estrategias
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familiares que los ayuden a fortalecer los vinculos para una mejor convivencia

con la enfermedad (Cruz, 2014).

Las personas que presentan este tipo de afectaciones como lo es la esclerosis
multiple afrontan diversas digresiones de la enfermedad en un momento de la
vida que pueden coincidir con el periodo en el que dan inicio a la planeacion
de sus proyectos de vida (Montalban , 2016).

En gran parte de los casos se ha identificado que los pacientes logran vivir su
infancia y adolescencia en condiciones de normalidad, la enfermedad requiere
gue el paciente tenga la capacidad de poder adoptar vias estratégicas para
alcanzar una adaptacién a lo largo del proceso de transformacion y flexibilidad
permanente ante nuevas modificaciones en el curso de la enfermedad (Cruz,
2014).

Los seres humanos tenemos la capacidad de sobrevivir a situaciones que
traigan consigo dificultad, se concibe como la oportunidad de aprender a
responder a las adversidades; gran parte de los pacientes describen la
primera fase de la enfermedad como un espacio de gran confusién,
incomprension, y falta tanto de informacién como los pasos exactos a seguir
para poder reprogramar su propio futuro. Por lo general el diagnéstico de la
enfermedad genera emociones intensas como el miedo, dolor, agresividad y
shock por tanto la forma en que se comunica el diagndstico resulta crucial en
la vida del sujeto (Galvis, 2015).

La enfermedad suele generar reacciones utiles como lo es utilizar la
agresividad para oponerse a la esclerosis multiple y permitirse vivir lo mejor
posible frente a toda la adversidad que puede llegar a sentir, sujetarse a
actitudes constructivas que van en basqueda de objetivos alternativos a los

establecidos antes de la aparicion de la enfermedad (Montalban , 2016).

Lograr gestionar las dificultades que se presentan no siempre le resultaran
sencillo, es por esto que el rol del trabajador social sanitario debe estar

enfocado a como se presentara el cambio en los sistemas del paciente.
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“Tanto los sistemas de salud, como las instituciones, los departamentos, los
servicios, no pueden funcionar de manera aislada, es decir, no constituyen
sistemas cerrados, sino que tienen necesariamente que interactuar con el
medio que los circunda, de ahi que en la Teoria General de Sistemas, otro de
los conceptos fundamentales esté destinado a situar en perspectiva la relacion
entre ellos y al cual Bertalanffy denomind Recursividad” (Diaz, 2004).

Una enfermedad crénica como lo es la esclerosis multiple tiende a provocar
inevitablemente modificaciones causadas por los cambios que sufre el

sistema familiar.

Los sujetos sociales pueden recibir el mismo estimulo pero cada uno percibira
cosas distintas, lo que nos lleva a concebir la percepcién como el resultado
de dos componentes:

a) Las sensaciones o también llamadas estimulos fisicos que provienen
del medio externo como imagenes, sonidos, colores entre otros.
Presume la relaciéon entre los tres elementos, un estimulo y una

relacion sensorial.

b) Los inputs internos son los que se forman por medio de las
necesidades, motivaciones y experiencias previas de la persona. Son
los que logran explicar que los estimulos externos generan diversas

respuestas en los individuos.

Los factores internos que pueden lograr influir en la percepcion de una

persona son:

“La necesidad, la cual es el reconocimiento de la carencia de algo. Aparece

sin que haya un bien destinado para satisfacerla” (Reyes, 2008).

“‘La motivacidon es relacionada con las necesidades sin embargo son
diferentes puestos que esta puede satisfacer varias necesidades” (Cruz,
2014).
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Se expone dos tipos de factores que pueden intervenir en la percepcién como

los factores externos y los internos.

e [Externos: intensidad, repeticion, tamafo, novedad
e |[nterno: atencion, motivos, intereses, valores, caracteristicas de la

persona y cultura

[1.2.3. Dindamica Familiar

La familia es el sistema que define y configura en su mayor medida el
desarrollo de la persona desde la concepcion, para el estudio de las relaciones
familiares desde el campo del Trabajador Social y el modelo ecolégico que
aporta bases que son de suma importancia para entender y analizar las
diversas relaciones de las personas con el entorno (Espinal , Gimeno , &
Gonzalez , 2016).

La familia se concibe como un sistema natural que evoluciona se caracteriza
por la interaccion de su vida cotidiana que preserva su supervivencia; la
familia se encuentra conformada por valores sociales, tradicionales,

religiosos, entre otros.

Minuchin postula que la familia no se concibe como una entidad estéatica sino
que se encuentra en continuo movimiento por lo que toda evaluacion debe
centrarse en la dindmica familiar, tanto en las pautas transaccionales como
en las construcciones que surgen a través de la experiencia familiar
(Minuchin, 2012).

La familia es aquello que se reconoce como un grupo social natural, que
proporciona a un sistema respuestas de sus integrantes a través de estimulos
desde el interior del sistema. La dinamica familiar proporciona el sentido de
pertenencia que posee cada uno de los miembros dentro del sistema vy el

sentido de identidad que les atribuye (Minuchin, 2012).

41



Los elementos que el profesional debe considerar en la dinamica familiar son
‘limites, los subsistemas, el ciclo evolutivo de la familia, las alianzas y
coaliciones familiares, jerarquia, roles, flexibilidad al cambio, fuentes de apoyo
y estrés” (Minuchin, 2012).

Si focalizamos los aportes teoricos del autor en nuestra investigacion, el rol
del Trabajador/a Social es primordial si considera los elementos dentro de la
realidad de los/as pacientes con Esclerosis Multiple desde una perspectiva
sistémica otorgandole una responsabilidad compartida a cada uno de los
miembros de la familia y asi participen dentro del sistema familiar dejando en

claro cada uno de los roles que desempefiaran.

El rol del cuidador no debe Unicamente contextualizarse en las tareas y
procedimientos sino en la parte fundamental de los procesos es decir como
proporcionar el cuidado directo, la toma de decisiones y actuar en
consecuencia de ajustar las actividades en forma de que el paciente pueda
utilizar todos sus recursos, ademas de lograr negociar con el sistema de
prestacion de salud para generar la satisfaccion de necesidades (Galvis,
2015).

Alos pacientes y familias cuando se expone el diagnostico de una enfermedad
degenerativa el campo de accién del profesional en Trabajo Social se orienta
frecuentemente en el modelo de intervencion en crisis; teniendo como
finalidad el apoyo al paciente en el afrontamiento del proceso de enfermedad
y sus posibles variaciones emocionales y de comportamiento propias de la
enfermedad (Beraza, 2006).

El profesional en Trabajo Social considera la intervencién en crisis como
Gnica y en su mayoria compleja, en medida que el profesional realiza una
intervencion que no pretendera clasificarla con exactitud sino buscar disminuir

su complejidad (Quintero V., 1977).

Las crisis que afectan al sistema familiar pueden ser las siguientes:
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e Crisis de desgaste o desgracias inesperadas.- son aquellas que
presentan momentos traumaticos e imprevistos que afectan al sistema
familiar, los eventos inesperados pueden presentarse en sistemas
familiares completamente sanos o0 en los que presentan
disfuncionalidad (Quintero V., 1977).

o Crisis de desvalimiento.- se presentan en familias que tienen uno o mas
de sus miembros disfuncionales o dependientes, el miembro
funcionalmente dependiente mantiene al sistema familiar ligado a las
exigencias de cuidado y atencién este rol es generalmente empleado
por nifios, ancianos e invalidos (Quintero V., 1977).

o Crisis estructurales.- se presenta con mayor frecuencia en los sistemas
familiares que mantienen una estructura disfuncional (Quintero V.,
1977).

e Crisis vitales o de maduracién.- son crisis universales que para la
familia y los profesionales son previsibles, normales y superables que

no pueden ser prevenirse (Quintero V., 1977).

El profesional de Trabajo Social debe crear en el sistema familiar un
mecanismo de adaptacion internos y externos que le permitira a la familia

acoplarse a transiciones normales e inevitables en el funcionamiento familiar.

Los resultados muestran que el proporcionar atenciéon a un paciente crénico
por periodos largos pueden generar que los cuidadores demanden
mayormente sus capacidades de adaptacion, lo que produce estrés crénico,
sufrimiento, aislamiento, abandono, conflicto de roles, de pareja, y problemas
econdémicos debido a la permanencia en la ejecucion de su rol de cuidador

durante toda la etapa de cronicidad (Galvis, 2015).

El bienestar fisico no es el que se ve degenerarse por lo general en el cuidador

primario, lo que coincide con varios estudios que se han realizado referente al

tema. Debido a la cronicidad esta implica hacerse cargo de la persona
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enferma por periodos prolongados que podrian generar problemas de salud
en el cuidador como fatiga, cambios de apetito, dolor y cambios en el dormir,

nauseas, dolor de cabeza, espalda y piernas entre otras (Galvis, 2015).

Los modelos de atencion primaria han ido mejorando hoy en dia en el
Ecuador, es un resultado que se evidencia de manera progresiva aunque
existen retos por delante y varias oportunidades de mejora dentro del sistema
de atencion primaria de salud; la calidad de atencidén sanitaria preocupa tanto
a los profesionales como a los usuarios que son la principal via para la mejora
del servicio; entre los distintos conceptos de calidad la satisfaccion es uno de
los factores importantes a tener en cuenta como lo es expuesto en el Modelo
de Atencion Integral de Sistema Nacional de Salud (Ministerio de Salud
Publica , 2012).

En la actualidad el enfoque sistémico permite definir un paradigma diferente
en la ciencia, el proceso de desarrollo humano ocurre igual en cualquier
organismo vivo, se enmarca en una serie de sistemas relacionados entre unos
a otros por lo que se estudian en diferentes escenarios segun la interaccién

con el ambiente (Espinal , Gimeno , & Gonzalez , 2016)

El modelo sistémico da viabilidad de observar a cada grupo familiar y ver como
éste se inserta dentro de una red mas amplia y asi alcanzar su autonomia
como un todo pero a la vez analizar la interrelacion que se experimenta al

ampliar cada uno de los sistemas (Espinal , Gimeno , & Gonzalez , 2016).

“A partir del enfoque sistémico los estudios de familia se basan, no tanto en
los rasgos de personalidad de sus miembros, como caracteristicas estables
temporal y situacionalmente, sino mas bien en el conocimiento de la familia,
como un grupo con una identidad propia y como escenario en el que tienen
lugar un amplio entramado de relaciones” (Espinal , Gimeno , & Gonzalez ,
2016).

Este aporte te6rico ha contribuido en la presente investigacion, para poder

interpretar la interaccion y dinamica que surge en los integrantes del grupo
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familiar donde se da la problematica estudiada, no solo desde las
caracteristicas de cada persona, sino también como un proceso
fenomenoldgico que atraviesa la familia a partir de la enfermedad en uno de

sus integrantes, en el cual la dinamica sufre una serie de modificaciones.

La crisis emocional que podria generarse por la Esclerosis Mdltiple puede
provocar en las personas un signo de adaptabilidad, si partimos de un
encuadre familiar que es la via para obtener el primer acercamiento con el
paciente que padece una enfermedad cronica e invalidante como la Esclerosis

Multiple podria producir en la familia diversas reacciones:

e Sentimientos de ruptura en la relacion familiar que mantiene el paciente
con los miembros de la familia.

e Desorientacion.

e Sentimientos de culpabilidad por la pérdida del equilibrio familiar, ante
las presiones internas y lo que se vive como agresion desde la propia

enfermedad, implicaciones sociales y laborales (Beraza, 2006).

A partir de este enfoque, se puede entender que las familias construyen una
definicion propia sobre los cambios que la enfermedad produce dentro de la
misma; puesto que influye de manera directa sobre la vulnerabilidad en la que
se sumerge la familia en la crisis planteada, los miembros del grupo familiar
procesan la informacion recibida sobre el diagndstico y elaboran prondsticos
acerca de las conductas adaptativas que se deben poner en practica en
sucesivas etapas a partir de la enfermedad y su evolucion (Beraza, 2006).

En primera instancia a partir del diagnéstico de la enfermedad pueden

suscitarse al interior de la familia varias situaciones como:

e La ruptura familiar en cada uno de los miembros de la familia.
e Reorganizacion familiar precoz que se origina en su mayoria de la
negacion.

e Adoptar la situacion como catastrofica e irrecuperable (Beraza, 2006).
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Técnicas de Intervencion

Una de las técnicas que se ejecutaran a lo largo de esta investigacion y que
proporcionara gran fuente de informacion son los grupos focales, técnica
entendida como el punto de partida del proceso de produccion de informacion
significativo que estara enfocado a la indagacion e interpretacion de los
fendbmenos que se encuentran ocultos a la observacién del sentido comun
(Fontas, Concalves , Vitale , & Viglietta, 2016).

Dentro del tema de investigacion se podria hacer referencia que la técnica de
grupo focal se constituye para el proceso de recoleccion de datos misma que
ser4 obtenida por medio de entrevistas semiestructuradas que estaran
destinas a grupos homogéneos es decir que presenten en el mismo
diagnéstico en el cual se basa esta investigacion (Fontas, Concalves , Vitale ,
& Viglietta, 2016).

La técnica de grupos focales podria también ser definida como entrevistas
exploratorias aplicadas en grupos donde se delimitan preguntas planteas por
un moderador que se dirige a un grupo de seis 0 doce personas a expresar
de manera libre y espontanea sus criterios o percepciones sobre una teméatica
(Fontas, Concalves , Vitale , & Viglietta, 2016).

Los grupos focales podrian aplicarse para:

e “Conocer conductas y actitudes sociales, lo que ayuda a relevar
informacion sobre una tematica.

e Obtener mayor cantidad y variedad de respuestas que pueden
enriquecer la informacién respecto de un tema.

e Enfocar mejor una investigacion o ubicar mas facilmente un producto.

e Obtener ideas para desarrollar estudios ulteriores” (Fontas, Concalves
, Vitale , & Viglietta, 2016).

El profesional en Trabajo Social debe proporcionar el acompafiamiento a la

familia en el proceso de asimilar el impacto, facilitando un espacio confiable
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de referencia y apoyo, otorgando informacién adecuada que responda a las
dudas del paciente y su familia en esta transicioén (Beraza, 2006).

Los profesionales en Trabajo Social deberan plantearse revisar con las
familias aspectos como creencias acerca de la enfermedad y la implicacion
que tendria sobre el manejo de la misma; presentando una figura de cuidador
primario al paciente, centrandose en el reconocimiento de conductas y signos
de la enfermedad para debilitar y sobrellevar los sintomas de la enfermedad
(Beraza, 2006).

La intencionalidad del profesional en Trabajo Social serd incrementar el
sentimiento de que la familia junto al paciente pueden seguir manejando sus
vidas, la capacidad de afrontamiento ante diversas situaciones que se
presentaran a lo largo de la enfermedad y garantizar que la consolidacién de
la familia les permitira visualizar las soluciones y alternativas mas viables a

los problemas que podrian presentarse en el futuro (Beraza, 2006).

11.2.4. Bienestar personal del paciente

El impacto emocional de un diagndstico es alto. Si a eso le sumamos que se
trata de una enfermedad neuroldgica, cronica, inhabilitante y que aparece en
una etapa de la vida en la que no se estd preparado para incluirla,
indudablemente entendemos que el impacto es mayor. Dentro de este

impacto se pueden identificar varias etapas:

Periodo de shock: Se retira la energia del mundo exterior y todo gira
alrededor de la EM. Aparecen sentimientos de sorpresa, confusion y

desorganizacion, con fuerte conmocién familiar.

* Anhelo y busqueda de lo perdido: Se intenta revertir lo irreversible. Se
presenta un sentimiento de ira, con cuestionamiento del diagnéstico y del

equipo médico.
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* Conciencia de lasituacion: Asuncién de la pérdida: Aparecen sentimientos
de vacio, desesperanza, depresion.

* Reorganizacion y comienzo de la aceptacion: Se presenta un paulatino

bienestar. Son momentos de cambios y nuevos proyectos.

Tradicionalmente estas alteraciones se han considerado consecuencia del
impacto psicologico que la lesidén provoca en el paciente. Por ejemplo, los
pacientes con dificultades expresivas presentan con mayor frecuencia
depresion, frustracion y rabia ante la imposibilidad de comunicarse; aquellos
qgue fracasan sistematicamente en tareas que antes realizaban con facilidad
tienden a desarrollar ansiedad y depresion, y la limitacién de habilidades
motoras y cognitivas se acompafia en multiples ocasiones de irritabilidad,

apatia y aislamiento social.

El diagnéstico provoca igualmente una gran impresion. Muchas personas a
las que se les acaba de diagnosticar, se preguntan “;por qué?” y “; qué me
va a pasar?” Ante una enfermedad como la EM, estas preguntas son

especialmente dificiles de responder.

La esperanza desempefia un papel importante a la hora de vivir con una
enfermedad. Es una fuente de donde los afectados sacan sus fuerzas,
optimismo y energia. Sin embargo, no siempre es facil lograr el equilibrio entre
tener esperanzas y poseer expectativas realistas. Las expectativas poco
realistas pueden conducir a decepciones amargas, sobre todo cuando una

terapia o un tratamiento concreto no arrojan los resultados esperados.

[1.2.5. Estrés

Cada persona define el estrés a su manera. El conocimiento acerca de la
relacion entre el estrés y la EM es aun incompleto. Sabemos que el nivel de

estrés de una persona es mayor durante las recidivas de la EM. Parece que
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el estrés tiene un impacto negativo en el bienestar y supone un riesgo para la

salud y las relaciones del individuo (Morales, P., 2006).

El diagndstico de la EM es una fuente de estrés importante para cualquiera.
La falta de previsibilidad, el dia a dia con los diversos sintomas, el aprendizaje
de nueva informacion y el intercambio de roles son sélo algunas de las otras
muchas causas de estrés que se dan con el diagnostico (Universidad de
Murcia, 2014).

11.2.6. La depresion

Todos tenemos periodos de sentirnos con la moral “baja” o “por los suelos”.
Por el contrario, la depresion es un trastorno que se caracteriza por un estado
de animo persistentemente bajo, que se presenta durante la mayor parte del
tiempo y que dura algunas semanas o mas. Resulta suficiente para causar
afliccion o afectar a la vida social y laboral. Este estado animico bajo suele
venir acompafiado de sentimientos de tristeza y vacio. Las personas con
depresion suelen mostrar falta de interés y placer en las actividades cotidianas

y pueden sentirse culpables y que no valen nada (Fuertes, Maya, 2001).

[1.2.7. Modalidades destructivas

Rechazo y agresividad- La familia no logra soportar el peso de la enfermedad
gue se considera como un peligro para su integridad y supervivencia: por ello
tiende a expulsar o rechazar al sujeto enfermo “poniéndolo a un lado”. Es una
respuesta provocada por miedo a enfrentarse con la enfermedad y la ansiedad

que ésta provoca (Universidad de Murcia, 2014).
Reacciones regresivas de cierre y de aislamiento social del nacleo familiar-

Cuando se habla de regresion se entiende una forma de respuesta a las

situaciones tipica de periodos evolutivos precedentes.
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En el caso de que toda la familia adopte esta modalidad de reaccién se
observa un aislamiento progresivo de la realidad y del mundo circundante. Se

suele dar en familias muy unidas.

Reacciones regresivas que consisten en poner al enfermo en una situacion
de dependencia- La respuesta del nucleo familiar a esta situacion puede ser

equilibrada o excesiva.

En el primer caso, los familiares intervienen en ayuda del sujeto cuando es
estrictamente necesario; en el 10 segundo, tienden a manifestar una actitud
hiperprotectora, limitando o anulando la independencia psicolégica del sujeto,
al que no se le ofrece ya la ocasion de asumir funciones de responsabilidad.
A veces, esta reaccion de hiperproteccion de los familiares puede verse

favorecida por la propia conducta del sujeto.

[1.2.8. Modalidades constructivas

En estos casos, la familia consigue medir su ayuda, sostener, sin invadir, las
emociones del familiar, sin obligarle a adoptar un papel de dependencia o

exigirle prestaciones superiores a sus posibilidades.

En general, estas modalidades de reaccion se ven favorecidas en los
contextos familiares en los que no existen conflictos en las relaciones
anteriores a la enfermedad. Una buena actitud de la familia facilita al sujeto

la recuperacion de su autonomia.

11.2.9. Comunicacion con la pareja

Los aspectos relacionados con la insatisfaccion en la relacion con la otra parte
se refieren muchas veces a los estilos de comunicacion y a los papeles
asignados en la pareja. Tanto si el modelo utilizado es el “simétrico”
(posibilidad de intercambio de los papeles) o bien “complementario”, basado
en las expectativas tradicionales de los papeles masculino-femeninos, la EM

puede influir en la relacion de pareja (Espinal , Gimeno , & Gonzélez , 2016).
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El compafiero muchas veces se vuelve hiperprotector hacia el miembro
enfermo. El desconocimiento concreto de las expectativas, las necesidades,
las emociones de la otra parte en relacion con la enfermedad y de las
trasformaciones consiguientes conlleva la evitacibn de una comunicacion
franca y honesta, desplazando el problema verdadero hacia falsas

recriminaciones, quiza adormecidas desde hace afios.

[1.2.10. Calidad de Vida Familiar

El concepto de calidad de vida (CV), segun Richart, Reig y Cabrero (1999), se
da a conocer en EEUU en los afios 60 inducido por las Ciencias Sociales, se
relaciono6 en primera instancia con todos aquellos aspectos econdmicos, a los
que se afadieron, tras la disconformidad que manifestaron por varios
socidlogos, otras condiciones materiales de bienestar como lo son la

educacion, vivienda, trabajo o salud (Cols & Turnbull, 2003).

Sin embargo, unas mejores condiciones econémicas no siempre implican una
mayor satisfaccion individual, por lo que mas all4 del caracter objetivo y
externo otorgado en un principio al término, la calidad de vida esta relacionada
con la percepcion que el sujeto tiene de las condiciones donde se desarrolla
su existencia asi como de los recursos que posee para desenvolverse en
ellas, adaptandose en mayor medida a dichas condiciones (Romera,M.,
2003).

Si el punto de partida de una satisfaccion basica es las necesidades
fundamentales, otros elementos entran en juego a la hora de valorar la calidad
de vida: “por encima de ciertas condiciones materiales minimas de vida, el
determinante fundamental de la satisfaccién individual es el ajuste o
coincidencia entre las esperanzas que se tienen y el grado en que se cumplen”
(Romera,M., 2003)

Segun el concepto de Calidad de Vida propuesto por la (Organizacion

Panamericana de la Salud), vemos que en efecto, la calidad de vida hace
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referencia a la vida de cada persona, de la que cada uno de nosotros tiene
una experiencia que es unica, intransferible, no homogenizable y esto, dificulta
el hallazgo de unanimidad entre los distintos autores a la hora de encontrar

una definicidon consensuada del término.

Como seres distintos que somos, poseemos fortalezas y debilidades,
sistemas de valores y creencias, carga genética, aprendizajes, actitudes y
comportamientos propios por los cuales otorgamos un determinado valor a lo

gue vivimos y a como lo vivimos (Romera,M., 2003).

La calidad de vida familiar se refiere en cambio a los aspectos fisicos,
emocionales y psico sociales que inciden en el bienestar familiar y que influye
en las distintas probleméticas dentro del entorno familiar asi como en la
manera de afrontar las crisis que se presentan, como por el ejemplo el hecho
de un diagndstico de una enfermedad catastréfica en uno de los miembros de

la familia, lo que puede generar modificaciones dentro de este contexto.

[1.3. Referente Normativo

Dentro de la problemética en la cual se enmarca la presente investigacion
cualitativa, que tiene como tema “Percepciones sobre la dinamica familiar de
los pacientes con Esclerosis Mdltiple atendidos en el Hospital Dr. Teodoro
Maldonado Carbo”, es importante identificar desde el aspecto legal, todas y
cada una de las normativas que sirven como base para garantizar los
derechos de las personas que se encuentran en el proceso de una
enfermedad catastréfica; por tanto, la importancia del presente marco
normativo radica en la concepcion de la Salud como un derecho fundamental
para todas las personas, partiendo del conocimiento del mismo basandose en
las normativas internacionales y nacionales que garantizan este derecho

mediante sus leyes y estatutos.

[1.3.1. Constitucion de la Republica

Para iniciar es importante conocer que de acuerdo a la jerarquia de normas,

la Constitucién de la Republica del Ecuador es la mas alta dentro de nuestro
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pais, y podemos identificar que en su Art. 32 afirma que a través del Estado
se encuentran garantizados los derechos de salud, los cuales se cumplirdn a
través de politicas econdmicas, sociales, ambientales, ademas del acceso a
los servicios y programas relacionados con el ambito de salud, ya que estos
derechos estdn basados en los principios de universalidad, equidad,

solidaridad, entre otros, segun este cuerpo legal.

A partir de esto podemos entender que vinculando el articulo citado al tema
de la investigacion, los derechos de las personas con enfermedades
catastroficas, se encuentran garantizados y respaldados dentro de la
Constitucion, sin embargo aun en la actualidad segun referencia y experiencia

de personas, estos derechos siguen siendo vulnerados.

Los roles que comprende el Estado en salud, segun la Constitucion de la
Republica son:

e Rectoria

e Promocion de la Salud

e Garantia de acceso equitativo a la atencion y

e Provision descentralizada de los servicios.

En cuanto a la promociéon de la Salud, se ha podido observar que la
Constitucion de la Republica en su articulo No. 66, respalda el derecho a una
vida digna en donde se asegure el acceso a la salud de los ciudadanos para
mejorar la calidad de vida de la poblacion, y esto en concordancia con uno de
los roles del Estado como es la promocion de salud, si se ha podido constatar
en nuestro pais, ya que existen varias campafas dirigidas al &mbito de Salud,
incentivando la prevencion de enfermedades, y realizando proyectos dirigidos
a erradicar varios de tipos de enfermedades tales como las de notificacion
(dengue, Chicungunya, paludismo, entre otras), y asi mismo campafas
dirigidas a personas con enfermedades no comunes y catastroficas, lo que

guarda relacion con el tema investigado.

Podemos decir que es indispensable que las personas que padecen

enfermedades catastroficas, cuenten con una garantia de su derecho de
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acceso a servicios que aseguren su estado de salud fisica, psicolégica y
emocional, ante esto es importante reconocer que actualmente se ha
mejorado el ambito de salud, en donde encontramos un mayor acceso a este
servicio asi como una mejora en la infraestructura y equipamiento, sin
embargo siguen existiendo aspectos que limitan el pleno uso de estos
recursos gue se espera sean superados a partir de la implementacién de estas

politicas.

Es evidente que la Constitucion de la Republica garantiza los derechos de los
ecuatorianos, pero el cumplimiento de los mismos, también radica en el
desemperio de las obligaciones de la ciudadania para que se desarrollen las
politicas generadas desde el Estado y el Gobierno a partir de la maxima
normativa. Este aporte de la ciudadania se refiere al respeto de las normas y
la contribucién desde el sector publico y privado para que estos derechos sean

respetados.

A pesar de esta normativa, en lo relacionado con el tema de la presente
investigacibn no se ha podido observar que existan politicas que estén
dirigidas especificamente al grupo de personas con este tipo de
enfermedades, ya que si bien es cierto existen normativas hacia las personas
con discapacidades, no hace referencia al tipo de patologias menos comunes

O raras.

11.3.2. Convenios y Tratados Internacionales

El Ecuador mediante la Organizacion Mundial de la Salud, coordina
programas orientados a solucionar problemas sanitarios y a lograr los mas
altos niveles de salud posibles para todos los pueblos. Entre otras cosas, se
ocupa de la inmunizacion, la educacién sanitaria y el suministro de
medicamentos esenciales. Estos programas son desarrollados en
cooperacion con varios paises, mediante movimientos de alianzas y los

distintos agentes de salud.
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Ecuador es miembro de la Organizacion Mundial de la Salud, y a partir de esto
conocemos que la Declaracion Universal de Derechos Humanos reafirma
sobre el principio de la no discriminacion, que todas las personas tienen
igualdad en su dignidad asi como también en sus derechos, y por esta razén
tienen el acceso a acogerse a las libertades sin relevancia de su sexo
(Organizacién Mundial de la Salud, 1948).

De acuerdo a la (Declaracion Universal de los Derechos Humanos, 1948), las
personas tienen derecho a tener o alcanzar un nivel de vida que le permite a
éllella y a su familia, gozar de salud y bienestar, haciendo énfasis en la
alimentacion, vestimenta, vivienda, asi como el acceso a servicios sociales de

salud y educacioén, que son necesarios para su desarrollo.

El tema de salud abarca mucho méas que el bienestar fisico, lo que guarda
relacion con el tema de la presente investigacion, ya que las personas que
padecen de enfermedades catastroficas perciben la enfermedad desde varias
dimensiones que afectan o repercuten de manera directa en todos los

aspectos de la vida de cada persona.

La adaptabilidad que una persona logra a partir del diagnostico de una
patologia, es pieza clave para la calidad de vida que puede tener cada una de
las personas afectadas. En base a esto, se entiende que dentro del &rea de
Salud se desarrollan actividades destinadas a cubrir las necesidades que
influyen en el bienestar de las personas, entendiendo este bienestar no solo
desde el fisico, sino que también abarca la parte emocional y psicoldgica de
las personas, garantizando los derechos estipulados en la ley y cuerpos

legales nacionales e internacionales.

Dentro de los convenios internacionales también se observa que existen
planes y proyectos dirigidos a prevenir enfermedades epidemioldgicas, salud
reproductiva, cuidado de la salud en neonatos, prevencion y deteccion del
cancer, entre otras muchas, sin embargo, no se ha podido identificar acuerdos
orientados especificamente a personas con esclerosis multiple o algun otro

tipo de patologia desmielinizante progresiva.
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11.3.3. Leyes o Cdodigos Organicos

Ley Orgéanica de Salud

Las Leyes o coddigos organicos establecen normas esenciales que van
dirigidas a propuestas que garantizan y hacen posible el cumplimiento de los
derechos de las personas en los distintos ambitos. Este cuerpo legal fue
publicado en diciembre del afio 2013 en el Registro Oficial, la cual garantiza
los derechos de las personas con algun tipo de discapacidad, desarrollando
reduccion en los costos o tarifas de varios servicios, los mismos que
actualmente reciben como beneficio estas personas (La Ley Organica de
Salud , 2006).

Dentro de la Ley antes mencionada, en su articulado nimero 23 numeral 20,
reconoce que todas las personas que tengan un tipo de discapacidad, ya sean
de nacionalidad ecuatoriana o extranjera, y en caso de encontrarse viviendo
dentro del pais o fuera del mismo, asi como también sus familiares de hasta
cuarto grado de consanguinidad y segundo de afinidad, ademas de sus
parejas o inclusive uniones de hecho, tendran derecho al acceso a servicios

de salud.

Es importante recalcar que al proteger esta Ley a todas estas personas esta
siendo inclusiva en el sentido de considerar a personas que no estén dentro
del territorio ecuatoriano, lo que beneficia de manera directa a este grupo de

atencion prioritaria como son las personas con discapacidad.

De esta misma forma, la Ley Orgéanica de Salud plantea que el organismo de
implementar politicas y programas dirigido a personas con discapacidad en
todas las etapas de su vida y en condiciones diversas entre si, sera el
Ministerio de Salud Publica, por lo que a partir de esta disposicidén se reconoce
el incremento de planes, programas y proyectos de atencion en salud,
encaminados a garantizar los derechos de esta parte de la poblacion y

contribuir a mejorar su calidad de vida en cuanto a salud.
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Ley Orgéanica de Discapacidades

La Ley Organica de Discapacidades publicada en el registro oficial No. 796
del 25 de septiembre del 2012, garantiza el pleno derecho de los derechos de
las personas con discapacidad, en concordancia con la Constitucion de la
Republica y normas o Tratados Internacionales, estableciendo en la seccién
segunda, articulo 19, que el Estado garantizard el acceso de estas personas
el acceso a servicios de prevencion y atencién en salud la cual indica debera
ser prioritaria para este grupo de personas, atencién que se dara de manera

intergeneracional e intercultural.

Este cuerpo legal promueve la prevencion de enfermedades en personas con
algun tipo de discapacidad, sin embargo si bien es cierto que la normativa
garantiza el acceso a varios servicios entre ellos el de salud a este grupo de
personas, en la misma no se hace referencia a alguna politica que este
dirigida de forma directa a personas con enfermedades poco comunes, para
lo cual seria importante contar con una normativa que garantice de manera

inclusiva a este grupo de atencién en el area de salud.

Dentro de esta Ley de Discapacidades en el titulo I, capitulo primero, los
articulos 5, 6 y 7 sefialan que el Estado garantizara el derecho a la salud a las
personas con algun tipo de discapacidad, ya sea esta de tipo fisica, mental,
intelectual o sensorial, lo que guarda relacién con el tema de investigacion ya
que de manera general las personas con esclerosis multiple sufren de algun

tipo de discapacidad mediante se evoluciona su enfermedad.

11.3.4. Leyes Ordinarias

En la Ley de Seguridad Social se puede observar que también se respalda el
derecho y proteccién a las personas con discapacidad, el mismo que estipula:
“La proteccion a los discapacitados no afiliados al Seguro General Obligatorio
tendra el caracter de una prestacion asistencial, financiada exclusivamente
con la contribucion obligatoria del Estado, en las condiciones que determinara

el Reglamento General de esta Ley” (Ley de Seguridad Social, 2014).
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Dentro de la Ley de Seguridad Social, en el Capitulo IIl, Articulo 103 numeral
c., se establece que se garantizara el tratamiento de enfermedades cronico
degenerativas, y el acceso a los servicios de salud para estos pacientes, en
este aspecto se puede conocer que las personas con este tipo de
enfermedades estan beneficiadas, sin embargo la esclerosis mdltiple es una
enfermedad considerada como rara o poco frecuente, por lo tanto seria

importante contar con una ley ordinaria dirigida a este tipo de enfermedad.

En el mismo articulo dentro del numeral f) de la Ley de Seguridad Social, se
establece la garantia del tratamiento de las enfermedades catastroéficas, para
el cumplimiento de los derechos del sujeto de proteccién, donde también se
puede ver que las leyes ordinarias respaldan los derechos en salud de
personas con algun tipo de discapacidad, haciendo hincapié en la importancia
de cobertura en servicios de salud a estas personas. Por tanto se vuelve a
evidenciar que las normativas aiun mantienen un sesgo en cuanto a personas
con discapacidad y personas con un tipo de enfermedad considerada como

rara como es la esclerosis multiple.

Si bien es cierto este marco legal promueve la garantia de los derechos de
personas con discapacidad, es importante recalcar que aportaria ain mas un
articulo vinculado a las personas con enfermedades raras 0 poco comunes,
el mismo que pueda respaldar propuestas dirigidas hacia un acompafiamiento
desde el Trabajo Social hacia personas con estas patologias, lo cual al
momento segun referencia de los pacientes no existe en el area de salud,
cuya propuesta se podria desarrollar a partir de un diagnostico de base

generado por la presente investigacion.

Il.4. Marco Estratégico

Politicas Publicas

Las politicas del Estado, son las que estan establecidas en el ordenamiento
juridico, tomando como base la Constitucién de la republica misma que es el

fundamento principal de las politicas del estado, en cambio las politicas de
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gobierno son las directrices politicas de cada partido politico el cual administra
el gobierno, en nuestro pais seria alianza pais presentd su Plan Nacional de
Desarrollo/Plan Nacional de Buen Vivir 2013- 2017, el cual se ejecuta durante

su periodo de gobierno.

Estas politicas son claves para el bienestar de personas que padecen
enfermedades catastroficas, asi como lo es también el Plan Nacional del Buen

Vivir, enfocado a la erradicacion de las desigualdades y exclusion social.

Podemos decir que en relacion con la presente investigacion, el objetivo 3 que
se encuentra dentro del Plan Nacional del Buen Vivir, estipula “Mejorar la
calidad de vida de la poblacion”, tiene mucha importancia ya que se refiere a
el acceso universal y permanente a bienes superiores, asi como la promocién
del ambiente adecuado para alcanzar las metas personales y colectivas. La
calidad de vida empieza por el ejercicio pleno de los derechos del Buen Vivir:
agua, alimentacion, salud, educacion y vivienda, como prerrequisito para
lograr las condiciones y el fortalecimiento de capacidades y potencialidades

individuales y sociales.

Entre las politicas de Gobierno que plantea el Plan Nacional del Buen Vivir se

identificaron las siguientes:

Politicas:

3.2 Ampliar los servicios de prevencion y promocion de la salud para mejorar

las condiciones y los habitos de vida de las personas.

3.3 Garantizar la prestacion universal y gratuita de los servicios de atencion

integral de salud.
3.6 Promover entre la poblacién un sistema de habitos de alimentacion
nutritiva y saludable que permitan a las personas un adecuado desarrollo

fisico, emocional e intelectual acorde con su edad y condiciones fisicas.
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3.7. Fomentar que la poblacién dedique un tiempo al ocio y ademas realizar
actividades basadas en deporte, que impliquen ejercicio fisico para que esto

contribuya a mejorar sus condiciones de vida en general.

Ademas de haber identificado varias politicas de gobierno ligadas al &mbito
de Salud, no se identifica alguna politica que de manera directa esté vinculada
a personas con el tipo de enfermedades raras, por lo que se deberia realizar

propuestas orientadas a mejorar la calidad de vida de esta poblacion.

En base a esto existe un Programa de Gobierno 2013-2017, en relacién a la
salud se plantea como un instrumento para alcanzar el Buen Vivir, mediante
la profundizacién de esfuerzos en politicas de prevencién y en la generacion
de un ambiente saludable y se plantea profundizar el reencuentro con la
naturaleza, para vivir en un ambiente sano y libre de contaminacién. Podemos
decir que este Programa del Gobierno influye de forma positiva en el buen

vivir de las personas que padecen enfermedades catastroficas.

Para la presente investigacion se ha considerado valido tomar en como base
el objetivo 3 del Plan Nacional del Buen Vivir, el cual garantiza los derechos
de las personas de manera equitativa a los servicios de salud, educacién entre
otros, haciendo hincapié en aquellos grupos que han sido discriminados o sus
derechos hayan sido vulnerados (Ministerio de Salud Publica, 2013).

[11.5. Andlisis de las caracteristicas de las politicas

En el presente marco normativo de esta investigacion, se inicia desde conocer
el diagnostico del &mbito de Salud en Ecuador, para lo cual existen varios
indicadores sociales que pueden ser analizados en la dimension de salud, los
cuales evidentemente en la Ultima década han presentado importantes

avances.

Desde las politicas publicas del Plan Nacional del Buen Vivir que guardan
relacion con la presente investigacion, se conoce que las mismas buscan

garantizar la prevencién y promocion en salud, para por medio de las politicas
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fortalecer las capacidades de las personas y mejorar su calidad de vida,
mejorando sus condiciones de salud, alimentacion y actividades fisicas.

Es importante conocer que en el pais la tasa de mortalidad se redujo de 4,6 a
4,3 con respecto al afio 2000 hasta la actualidad, segun informe del
S.E.M.P.L.A.D.E.S., asi mismo la tasa de mortalidad materna actual es de
69.5 muertes de cada 100 mil nacidos vivos.

“En los egresos hospitalarios registrados por el INEC para el afio 2000 se
observa que, del total de egresos el 13% (89.577) corresponden a
adolescentes, de estos el 75% fueron de sexo femenino y el 54% de ellos
correspondian al diagnéstico de embarazo, parto, puerperio” (Consejo
Nacional de Salud, 2007).

Las politicas antes sefialadas estdn basadas en el objetivo 3 que es mejorar
la calidad de vida de la poblacion, lo cual se encuentra establecido en el Plan
Nacional del Buen Vivir, normativa que respalda estas politicas. Dentro de las
politicas que buscan prevenir y promover el acceso equitativo a servicios de
salud, se han desarrollado programas enfocados a la mejora de la calidad de

vida de las personas, los mismos que de manera general buscan:

e Garantizar calidad en los servicios de salud y cuidado a las personas.

e Evaluar y seleccionar profesionales capacitados de acuerdo a su
especialidad.

e Promover la implementacién de procesos de formacién continua, asi
como evaluacién y monitoreo de los mismos.

e Desarrollo de mecanismos que aseguren la atencién integral en salud

a la comunidad.

En cuanto a las caracteristicas de las politicas sefialadas en el presente
estudio de investigacion, se considera que las mismas si cumplen con los
requerimientos necesarios para ser sostenibles en cuanto al tema investigado,
sin embargo seria aun mas viable que se implementen nuevas politicas

dirigidas a las personas que padecen enfermedades de tipo poco comunes,

61



las cuales pueden fortalecer el contexto del marco normativo al cual se hace

referencia, es decir el Plan Nacional del Buen Vivir.

[11.6. Andlisis de coercidon de las politicas publicas

Se consider6 importante realizar un analisis desde la coercidn de las politicas
publicas que estan vinculadas al tema de investigacion desarrollado, mediante
el cual se ha pretendido identificar la forma en que estas politicas influyen en
el cumplimiento de los derechos de las personas asi como en la modificacion
del comportamiento de las instituciones y ciudadanos para que se ejerzan los

derechos.

En lo concerniente al nivel de coercion de las politicas publicas mencionadas
en la presente investigacion, se ha podido identificar que existen politicas de
coercion directa, las mismas que afectan al comportamiento de las personas

e indirectas, las cuales influyen en el entorno de la sociedad.

Tomando como referencia las politicas que estan enfocadas a la ampliacion
de promocién y prevencion de la salud, asi como en la mejora de cobertura
de acceso a servicios de salud, se entiende que estas politicas son indirectas,
ya que inciden en el entorno gubernamental, ya que para que las politicas
sean desarrolladas, dependera de las instituciones que garanticen sus

propuestas y el cumplimiento de las mismas.

Por otra parte las politicas enfocadas hacia promover en la poblacion un
cambio 0 mejora de sus habitos alimenticios y saludables, asi como el
incremento de actividades fisicas que mejores sus condiciones de vida, asi
como el promover que se dedigue tiempo necesario a deportes y actividades
de ocio, se considera que son politicas de coercidn directa, las mismas que
inciden de forma directa en las personas, produciendo un cambio en el
comportamiento individual de la poblacién, con el objetivo de mejorar sus

condiciones de vida en general.
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Desde este enfoque se puede establecer que el presente marco normativo,
en cuanto a sus politicas publicas es amplio ya que existen varias
dimensiones de salud que se atienden mediante estas normativas, y se
considera que es sostenible en la medida en que cubre las necesidades en
salud de la poblacion, sin embargo aportaria ain méas el implementar nuevas
politicas dirigidas al grupo poblacional que se ha tomado como referencia en

el presente estudio investigativo.

.  METODOLOGIA

lll.1. Tipo de enfoque

La presente investigacion es de caracter cualitativo, donde estudiaremos la
calidad de las actividades, relaciones, asuntos, medios, materiales o
instrumentos en determinadas situaciones o problematicas (Vera, UIPR,
Ponce, & P.R., 2008), este tipo de investigacion nos permitira conocer sobre
las percepciones de las dinamicas familiares de los pacientes con Esclerosis

Multiple, funciones e interacciones del sistema familiar.

Este enfoque nos proporciona la relaciéon de las causas y efectos entre las
variables de investigacion que seran determinadas mediante la extraccion de
los datos analizando la realidad subjetiva de los sujetos sociales, puesto que
nuestra investigacion va enfocada a la dinamica familiar y el impacto que
determina en la familia una enfermedad catastrofica a través de conocer la
profundidad de las ideas, amplitud, riqueza interpretativa y contextualizacién

del fenébmeno (Hernandez, Fernandez, & Baptista , 2006).

[11.2. Nivel de investigacion

La investigacion a realizar es de nivel exploratoria, se generan ideas mediante
un proceso flexible con analisis de datos cualitativos (Hernandez Sampieri ,
2010), la interpretacion de los datos que se obtengan se basan en el analisis
del profesional de Trabajo Social conservando el componente de subjetividad

de los sujetos sociales que participan en la investigacion.
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Segun el autor Sampieri la investigacion exploratoria responde a las primeras
fases de una investigacion, sin obviar los principios de relevancia que es clave
en la investigacion que proporcionara datos con una medicion objetiva

(Hernandez Sampieri , 2010).

[11.3. Universo y Poblacidn

El universo de la investigacion es de 23 pacientes con Esclerosis Mdltiple que
son atendidos en el Hospital Teodoro Maldonado Carbo de la ciudad de
Guayaquil, la poblacién con la cual se trabajara es con pacientes y familiares

de quienes reciban la atencion médica con diagnéstico de Esclerosis Mdltiple.

[11.4. Muestra y Muestreo

La muestra de la investigacion seran los pacientes del Hospital Teodoro
Maldonado Carbo que se atiendan en la especialidad de neurologia con
diagnéstico de Esclerosis Multiple durante el afio 2016 — 2017, se trabajara
con una muestra del 40% de la totalidad de los pacientes atendidos en la casa

de salud antes descrita.

El muestreo se trabajara de manera aleatoria, es decir que todos los pacientes
se encuentran en condiciones para formar parte de la muestra y seran

seleccionados al azar (Hernandez Sampieri, 2010).

[11.4.1. Criterios de muestreo

Dentro de la investigacion cientifica se puede identificar al muestreo como una
herramienta que tiene como finalidad poder determinar una realidad mediante
el estudio de poblacion- universo para saber las inferencias dentro de la
misma, a partir de distintas realidades centrandose en la observacion de una
parte del total y lograr una muestra significativa que permita tener una opinion

adecuada sobre esta muestra.
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Cuando se decide que una muestra es representativa y que cuenta con las
caracteristicas de la poblacion de acuerdo a los fines de la investigacion,
entendiendo que la poblacion no se refiere Unicamente a las personas sino a
cada elemento que se recoge como informacion para la investigacion
(Barreiro,P., 2011).

Se considera la poblacion como un conjunto de elementos o individuos que
se requieren para obtener informacion, las unidades de muestreo son el
namero de elementos que se van a estudiar en la investigacion, las unidades
de analisis son los individuos u objetos del cual se obtiene la informacion, el
marco muestral se refiere a la lista de los elementos del muestreo y finalmente

la muestra es el conjunto de unidades tomadas para el analisis de los datos.

Para los tipos de muestreo, diversos autores proponen distintos criterios de
clasificacion, pero se consideran dos grupos grandes de manera general que
son los métodos de muestreo probabilistico y métodos no probabilisticos
(Barreiro,P., 2011).

El muestreo probabilistico esta basado en el principio de equiprobabilidad, es
decir que todos los elementos del universo retnen las caracteristicas para ser
tomados en cuenta para ser elegidos en la muestra, por tanto todos tienen la

misma posibilidad de ser escogidos.

Dentro de este tipo de muestreo se encuentran el muestreo aleatorio simple,
estratificado, sisteméatico y polietapico o por conglomerados (Barreiro,P.,
2011).

A diferencia del antes mencionado, el muestreo no probabilistico no garantiza
gue haya una representatividad de la muestra sobre el total del universo, por
tanto esta forma de muestreo no permite inferir sobre el total de la poblacion.
El tipo de muestreo que se selecciona debe ir acorde al tipo de investigacion

gue se quiere desarrollar (Barreiro,P., 2011).
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De acuerdo al tipo y nivel de la presente investigacion, se ha decidido aplicar
un muestreo de tipo no probabilistico, tomando en consideracion que en el
mismo no todos los elementos del universo tendran la misma probabilidad de
ser seleccionados, es decir existiran personas con caracteristicas distintas
dentro de la muestra, ya que la intencionalidad del presente trabajo es conocer
las percepciones sobre dinamica familiar que tienen los pacientes con
esclerosis multiple que son atendidos en el Hospital Dr. Teodoro Maldonado
Carbo.

Se considera que este criterio de muestreo es valido para el presente trabajo
de titulacién, dado que existen pacientes de distintos grupos etarios y con
caracteristicas distintas, lo cual dard un aporte valioso a la investigacion
tomando en cuenta el sentir de personas adolescentes, jovenes y adultos del

total de poblacién estudiada.

En ocasiones el muestreo probabilistico resulta costoso para investigaciones
de tipo exploratorias, y por esta razon se acude a métodos no probabilisticos
que a pesar que no generalizan la informacion, la muestra extraida si es
representativa y no todos los sujetos tienen la misma probabilidad de ser
escogidos para la aplicacion de instrumentos, y los mismos son seleccionados

de acuerdo a criterios que permitan esta representatividad.

El mecanismo seleccionado para la presente investigacion sera escoger
personas del universo de poblacion con las siguientes caracteristicas, con la
finalidad de que existan personas con diversos elementos que aporten al

estudio de las percepciones de los mismos:

e Hombresy mujeres
e Entre 30 y 60 afios de edad
e Solteros y casados

¢ Que ejerzan actividad estudiantil o laboral.

La ventaja de escoger este tipo de muestreo es que es muy utilizado en
investigaciones donde el total de la poblacion es pequefio como es el caso
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presente, y permite de una forma simple generar mediante el ordenador los
nameros asignados a cada paciente para seleccionar las personas a quienes
se aplicaran los instrumentos determinados a desarrollar de acuerdo a la

metodologia presentada.

[11.5. Recoleccion de lainformacion

Las técnicas que se utilizaran en esta investigacion seran la entrevista a
profundidad y grupo focal sin soslayar la observacion. Segun (Guzman , 1985)
la observacién permite al profesional en Trabajo Social analizar las
caracteristicas del medio en el que se desarrolla el sujeto social asi como las

relaciones que mantiene a nivel sistémico familiar.

La entrevista a profundidad es una técnica que le permite al investigador
averiguar  datos relevantes, haciendo referencia hacia el tema de
investigacion se nos permitira conocer la demanda de cada una de las familias

y pacientes dentro de sus dinamicas familiares (Guzman , 1985).

Desde el Trabajo Social la relevancia que tiene la entrevista a profundidad es
importante, ya que permite identificar las reacciones individuales de las
personas, recabar informacién en cuanto a la dimension emocional, psico
social, que los individuos expresan mediante el desarrollo de la técnica, para
poder interpretar la informacion obtenida y analizar estas expresiones ligadas
al aporte tedrico para poder emitir un juicio cientifico, es decir que a pesar de
estar basado en un criterio u opinién, también se fundamenta con el aporte
tedrico. Por tanto la entrevista permite identificar diversos elementos que

configuran una realidad social.

Segun la autora (Teresa Rossell, 2014), considera que tanto el entrevistador
como el entrevistado manejan la entrevista de acuerdo a sus propias
expectativas, criterios, experiencias pasadas, por lo que en ocasiones es
complicado separar estos aspectos durante el desarrollo de la entrevista, sin
embargo, desde el Trabajo Social es indispensable rescatar de forma objetiva

las expresiones de la persona entrevistada, enfocandolas al problema
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estudiado y evitando distorsionar la percepcion durante la aplicacion de la

entrevista.

La utilidad que tuvo la entrevista en el trabajo de titulacion fue de gran
relevancia, ya que permitid rescatar los elementos que configuraron la
interpretacion de la problematica que vive un grupo familiar, desde la
percepcion del paciente sobre su enfermedad, relacion con grupo de pares y
familiares, estilos de vida, aspecto emocional, entre otros, y logré la
interpretacion de estos criterios vinculandolos con la teoria en las diversas
categorias para entender la modificacion que surgio en el grupo familiar desde

la noticia de la enfermedad.

Sin duda la entrevista a profundidad es una técnica que rescata lo que muchas
veces no es evidente, un proceso de observacion e interpretacion que traduce

la realidad estudiada.

El grupo focal es la técnica mediante la cual el o los investigadores
escucharan lo que manifiesta la gente y aprende a partir del analisis de lo que
dijeron, los grupos focales son conectores de puesto que crean lineas de
comunicacién, proporcionando como primer canal de comunicacioén el interior
del grupo existiendo un proceso comunicacional entre el moderador y los

participantes (Mella , 2000).

[11.6. Formas de analisis de la informaciéon

El andlisis de la informacién se realizara mediante triangulacién de datos,
admite la aplicacién de diversas estrategias para el levantamiento de la
informacion; la colaciéon de datos podra basarse en varios criterios como el
espacio, tiempo y el nivel de analisis. Mediante la triangulacion de datos se
puede ampliar la variedad de las observaciones de tal forma que en medida
gue se realiza el analisis de la informacion se evita el sesgo en los resultados
a obtener (Rodriguez , 2005).
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La triangulacion se realizé mediante la vinculacion de la informacién obtenida
durante las entrevistas realizadas sumada a los aportes tedricos que tienen
como fundamento las categorias seleccionadas en la matriz de
operacionalizacion de variables, lo que permitio realizar un analisis de las
expresiones desde una perspectiva social y familiar, relacionando el sentir de
los pacientes y sus familiares a las teoricas que explican y responden a un
proceso fenomenoldgico que atraviesa la familia durante la evolucion de esta

enfermedad.

La triangulacion pudo ser evidenciada en el analisis de esta vinculacion, y se
evidenciara durante los resultados de la investigacién, en donde se realizara
la descripcion de la informacion obtenida de las entrevistas vinculandola con

el aporte tedrico y el criterio personal desarrollado a partir de la triangulacion.

La técnica permitid realizar un abordaje desde el ambito social, a una
problematica de salud que repercute en la dinamica familiar de los pacientes
con Esclerosis Mdltiple, en el cual se pudo evidenciar la influencia que tuvo la
enfermedad en el contexto familiar, aspecto emocional y estilos de vida de

estos pacientes.

Es evidente que la triangulacion tuvo un aporte significante en la presente
investigacion, ya que contribuyé a la interpretaciéon de la problematica
desarrollada, desde un enfoque social, tomando en cuenta el rol que ejerce el

Trabajador Social en el ambito de Salud.

[11.7. Dificultades dentro del proceso

Dentro del proceso de una investigacion cualitativa que busca rescatar
percepciones de pacientes con esclerosis multiple, se pueden presentar
varias dificultades en el desarrollo de la metodologia y aplicacion de
instrumentos del estudio, entre los cuales se ha podido identificar los

siguientes:
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Podria existir un comportamiento de evasion o rechazo hacia algunas
preguntas que se realicen dentro de la entrevista a profundidad, ya que
el tema abordado evidentemente esta relacionado con el aspecto
emocional y familiar del paciente. Ante esta posible dificultad se debe
tener en cuenta establecer previamente una relacion de confianza
entre las personas que realizan el estudio y el sujeto de estudio como

es en este caso el paciente y sus familiares.

Otra de las posibles dificultades presentadas se puede generar en el
momento de establecer la muestra, debido a que segun la
intencionalidad de la presente investigacion se busca lograr rescatar el
sentir de las personas que padecen esclerosis multiple, por lo que se
podria generar un criterio distinto de los pacientes de acuerdo a los
criterios de la muestra. Para este inconveniente es necesario que el
criterio muestral sea no probabilistico, ya que de esta forma se podra
conseguir informacién de distintos rangos de los pacientes de acuerdo
a los grupos etarios, sexo, entre otros criterios de seleccién de la

muestra.

Dentro del desarrollo del grupo focal, se podria citar como una posible
dificultad, el hecho de lograr obtener informacion pertinente y que
aporte a la presente investigacion, por parte de los familiares de los
pacientes con esclerosis multiple, en razén de que podria existir la
posibilidad de que una persona no manifieste la realidad de su

dinamica familiar o trate de no revelarla con espontaneidad.

Para esta dificultad se tom6é como medida preventiva, el hecho de
seleccionar familiares de pacientes que hayan sido diagnosticados
hace mas de 5 aflos como criterio de seleccién, ya que de esa forma
estas personas se encuentran en una etapa de mayor confianza debido
a la frecuencia en que se relacionan durante el acompafamiento a sus

familiares a las consultas o procedimientos en el Hospital.
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A pesar de las dificultades que se presenten en una investigacion, es
indispensable aplicar mecanismos que puedan prevenir o afrontar las
dificultades y lograr desarrollar la metodologia de una manera adecuada y
alcanzar los resultados esperados mediante la informacion previamente
obtenida durante la aplicacién de los instrumentos seleccionados durante la

misma.

IV. RESULTADOS DE LA INVESTIGACION

Mediante el presente capitulo de Resultados de la investigacion exploratoria
realizada, se pretende conocer a través del proceso realizado, cual es la
percepcion que tienen los pacientes con esclerosis multiple y sus familiares
sobre la dindmica familiar a partir de la vivencia con la enfermedad, asi como
de qué manera consideran que ha cambiado su vida y rescatar el sentir de
estas personas en cuanto a los diversos aspectos que configuran su calidad

de vida fisica, emocional, social y familiar.

IV.1. Percepcion de los Pacientes con Esclerosis Multiple

sobre su dinamica familiar

Mediante el desarrollo de las entrevistas a profundidad y grupo focal, se logré
rescatar la percepcién que tienen los pacientes y su familia en cuanto a la
dinamica familiar y diversos aspectos que se abordaron durante la

investigacioén, los cuales se han desarrollado a continuacién:

IV.1.1. Bienestar emocional

Luego del analisis de las entrevistas a profundidad realizadas se ha podido
evidenciar que los pacientes con esta enfermedad coinciden en la opinién de
gue a partir del diagndstico de la enfermedad, la forma de ver su futuro cambié

y emprenden una nueva forma de afrontar la vida, en donde deben incluir un
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nuevo aspecto en sus planes asi como en sus metas, el cual es la
enfermedad, enfrentdndose a sentimientos de miedo, incertidumbre y dolor.
“En mi caso, a mi me duele muchisimo tener la enfermedad y vivir con ella”
(Entrevistal, Percepciones sobre dinamica familiar, 2017), de acuerdo a esta
aseveracion y relacionando esto con el aporte teérico de (Espinal , Gimeno ,
& Gonzalez , 2016), en el cual afirma que durante la evolucion de la
enfermedad las personas sufren distintos cambios de humor, afrontan
sentimientos de dolor y tristeza, lo cual influye en la convivencia familiar, asi
como en todos los entornos donde se desenvuelve la persona, ya sea este
laboral, estudiantil, social, entre otros.

En base a esto se puede entender que en el aspecto emocional de una
persona que padece una enfermedad se producen varios cambios, debido al
giro que tiene la vida de estos pacientes de un momento a otro, lo cual es
evidente al escuchar las manifestaciones en el desarrollo de las entrevistas a

profundidad.

“Tengo miedo al dolor, nervios de lo que me pueda pasar” (Entrevistal,
Percepciones sobre dinamica familiar, 2017), “pasar de la alegria al dolor es
dificil cuando uno es joven” (Entrevista2, 2017), son algunas de las
manifestaciones de uno de los entrevistados, quienes expresan que desde
que se enteraron de su enfermedad la preocupacién y la incertidumbre ha
invadido sus sentimientos, a pesar de esto se han sentido refugiados en su
familia y grupo de pares, y también afirman que el espacio social si ha aliviado

un poco su calidad de vida.

Esta percepcion guarda relacion con lo que dice la autora (Sanchez,S., 2013),
quien afirma que los sentimientos que viven las personas con esta patologia,
suelen ser desencadenantes de otros sentimientos como depresion,
desesperacion, desinterés por las actividades que realizaba, entre otros; y
considerando estos sintomas del problema de fondo que es la enfermedad,
empiezan a perder el rumbo de sus proyectos y se concentran mayormente

en las consecuencia que la enfermedad va a traer a sus vidas.
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Otra de las opiniones rescatadas por parte de los pacientes fue “por estas
condiciones me da verglenza que las personas sepan que tengo esta
enfermedad” (Entrevista3, 2017); esta aseveracion tiene relacion con la base
tedrica fundamentada por la autora (Perez,M., 2012), en donde define que los
sintomas “invisibles” de la enfermedad se traducen en una baja en la
autoestima de la persona que la padece, asi como inseguridad y verglienza

de aceptar y vivir con esclerosis multiple.

A partir de esta relacion se observa que la enfermedad no so6lo afecta en el
aspecto de lo que siente la persona sobre si misma, sino también sobre esa
importancia que le otorga a lo que los demas opinan sobre ellos y su
enfermedad, y esto habla de percepcibn ademéas de auto valoracion,
entendiendo que la personas buscan sentirse aceptados por los demas y al
vivir con la enfermedad se empiezan a sentir excluidos del entorno donde se

venian desenvolviendo.

IV.1.2. Apoyo Familiar

El apoyo familiar sin duda es un eje fundamental en el desarrollo de la persona
que padece este tipo de enfermedad, convirtiéndose incluso en un elemento
clave para que el paciente continde su tratamiento y proporcionandole una
estabilidad emocional mediante el acompafiamiento, la comprensién y la
adaptacion a la enfermedad, segun lo que expresa el autor (Arbinaga,F.,
2003).

En el desarrollo de las entrevistas, se pudo identificar frases como “mi madre
siempre me esta apoyando” (Entrevistal, Percepciones sobre dinamica
familiar, 2017) “mi familia total es super unida” (Entrevista2, 2017), “la union
familiar entre nosotros es lo principal” (Entrevista3, 2017), en donde es
evidente que muchas de estas personas sienten apoyo en su familia, y
perciben que su entorno inmediato les brinda una seguridad emocional que

sin duda les hace mas llevadera la evolucion de la enfermedad.
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Al relacionar las percepciones rescatadas durante las entrevistas con la base
tedrica, se considera pertinente sefialar que las personas que atraviesan por
una problematica de salud, se refugian en terceras personas como su familia
0 grupos de pares, en quienes depositan su confianza en cuanto a la
percepcion de su vida, y en ocasiones esta situacion logra unir a personas
que por algin motivo se encontraban distanciadas dentro del mismo entorno

familiar.

En otros casos, cuando dentro de un grupo familiar una persona es
diagnosticada con un tipo de enfermedad poco comun como lo es la esclerosis
multiple, existen diversas reacciones no solo en el paciente sino en sus
familiares, esto se pudo evidenciar durante el desarrollo de las entrevistas,
donde manifestaron opiniones como “bueno, a mi padre le afect6 mucho
cuando se enterd de mi enfermedad” (Entrevista4, 2017), “mi sefiora lloraba y
no podia creer lo que yo tengo cuando el médico nos explicd” (Entrevistab,
2017),

Segun lo manifestado por el autor (Arbinaga,F., 2003), la forma de concebir el
diagnéstico de la enfermedad repercute en ocasiones con mayor impacto
emocional a la familia que al propio paciente, y las reacciones ante la noticia
pueden influir de manera constructiva hacia la vida de los pacientes, y generar
apoyo emocional asi como también respaldo en las actividades que la persona
quiere emprender o desempeniar, sin embargo existen casos donde la falta de
este acompafiamiento familiar es escaso, lo que provoca que los pacientes
perciban una realidad aun mas dificil, tener la enfermedad y vivir con la misma

sintiéndose solos y sin apoyo.

Este aporte se relacion6 con lo expresado por uno de los pacientes
entrevistados, quien manifestd “ellos siempre me apoyan en todo lo que yo
quiero hacer, decidi estudiar artes y me brindaron toda su ayuda” (EntrevistaZ2,
2017), “ellos me dicen que yo puedo hacer todo lo que me proponga, que yo
puedo tener hijos, que yo puedo estudiar medicina, nunca me frenan en lo que

quiero hacer” (Entrevista4, 2017).
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Ante esto se entiende que la forma como la familia y el paciente afrontan el
hecho de vivir con una enfermedad poco comun, se caracteriza por multiples
reacciones que de acuerdo con el fundamento teorico repercuten de manera
directa en el paciente y su estabilidad emocional, por lo tanto la familia es un

punto clave para el desarrollo de la persona que tiene esclerosis multiple.

Otras de las expresiones identificadas fueron “entre ellos la relacién es un
poco dificil desde que me diagnosticaron la esclerosis” (Entrevistab, 2017), “a
veces siento que no me dicen todo lo que pasa porgue no quieren que eso me
afecte o me ponga mal”’. Estas expresiones estan ligadas a lo que dice la
autora (Blanco,L., 2000), quien afirma que uno de los factores que desarrollan
los familiares o cuidadores de personas que viven con esclerosis multiple, es
la sobreproteccion o el cuidado desmedido que se generan a partir del
diagnostico de la enfermedad, ya que se considera que el paciente estara

limitado y no podra desenvolverse como antes de la misma.

Sin duda, la categoria de apoyo familiar se considera indispensable para la
presente investigacion, en razon de que el estudio pretende generar futuras
propuestas al acompafiamiento no solo familiar, sino de grupos de apoyo, y
desde el Trabajo Social hacia las personas que padecen esta enfermedad,
considerando como un elemento transversal indispensable, la dindmica
familiar que contribuya a mejorar la calidad de vida de los pacientes con

esclerosis multiple.

IV.1.3. Estilo de vida y Rutinas

Durante el ciclo de vida de las personas se entiende que es normal atravesar
por crisis que modifican los estilos de vida y rutinas que se desarrollan en el
dia a dia, y en el caso de los pacientes con esclerosis multiple la realidad es
aun mas drastica, al ser esta una enfermedad que repercute de manera

directa en el aspecto fisico, emocional y psicosocial de la persona.

Es por este motivo que parte de los objetivos de la presente investigacion,
giran alrededor de las rutinas de vida de estos pacientes y de conocer las
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percepciones sobre las actividades que realizaban antes de conocer sobre su
enfermedad asi como después del diagndstico de la misma.

De acuerdo al autor (Montalban , 2016), esta enfermedad se caracteriza por
debilidad fisica, dolores musculares, entre otras manifestaciones, por lo que
las rutinas y actividades que realizan las personas que padecen la
enfermedad, si son notablemente modificadas durante la evolucién de la

misma.

Como parte de las expresiones identificadas se pueden mencionar “mire, yo
antes era deportista, jugaba pelota con mis amigos pero ahora he dejado un
poco el ejercicio” (Entrevistal, 2017), “antes yo decia me voy a Esmeraldas y
me iba, ahora tengo que contar con que no puedo movilizarme solo”
(Entrevista2, 2017), “antes lavaba yo sola, ahora veo television y luego subo
a lavar la ropa pero me tienen que ayudar por el peso de toda la ropa”
(Entrevista3, 2017). Sin embargo, las personas entrevistadas también
expresaron que han desarrollado otras capacidades de arte, cocina,
artesania, entre otras que sin duda han contribuido a la mejora en su estado

emocional.

IV.1.4. Relaciones de pareja, grupos de pares y redes de
apoyo

Otro de los aspectos considerados como relevantes al describir las
percepciones de los pacientes, gira alrededor del tipo de relacién o dinAmica
que se da entre el paciente y su pareja, la cual también sufre cambios desde
la noticia del diagnéstico de la enfermedad.

Entre las opiniones dadas durante las entrevistas se logré rescatar entre otras
como mas relevantes “la relacién que nosotros tenemos es bastante buena,
€l me apoya en todo y no me ha dado la espalda” (Entrevista4, 2017), “ya no
hay mucha comunicacién, porque ya no es lo mismo desde que tengo la

enfermedad” (Entrevista2, 2017), “la relacion que nosotros tenemos es muy
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buena, estamos muy bien, no me puedo quejar porque siempre esta conmigo

en todo momento desde que me diagnosticaron” (Entrevista3, 2017).

De acuerdo a estas expresiones y vinculando el aporte de la autora (Blanco,L.,
2000), se conoce que las relaciones de manera general estan en constante
modificacion de acuerdo a los hechos que influyen o cambian las conductas y
comportamientos, y al tratarse el caso de los pacientes con esclerosis
multiple, que de manera general son jévenes adultos, y tienen una
enfermedad considerada como poco comun, y que ademas esta patologia
modifica su bienestar fisico y emocional, es notorio que dentro de su entorno
familiar y en particular entre la pareja si se producen cambios en la dinamica

y relacion que mantienen entre si.

Esta misma modificacion se produce entre los pacientes y sus grupos de
pares, debido a que se empiezan a sentirse identificados con las personas
gue tienen la misma enfermedad, y esto genera que se den nuevas relaciones
entre grupos de pares. Sin embargo, es valido aclarar que la presente
investigacién tiene como intencion lograr que se desarrollen grupos de apoyo
dirigidos a los pacientes con esclerosis multiple, para mejorar varios aspectos
como generar mayor comunicacion y confianza entre los mismos y de esta
forma contribuir a mejorar las relaciones entre los grupos de pares de los

pacientes.

IV.1.5. Rol del Trabajador Social ligado a los pacientes con

esclerosis multiple

El rol que tiene el Trabajador Social en el area de Salud, esta considerado
como un aporte al acceso oportuno de las personas al area de Salud, sin
embargo mediante las entrevistas no se identifico un rol participante desde

este ejercicio profesional hacia los pacientes con esclerosis multiple.

Durante el desarrollo de las entrevistas se identificaron varias percepciones,

entre las cuales se pueden resaltar “las Trabajadoras Sociales ayudan a las
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personas pero yo nunca he recibido apoyo de ellas” (Entrevistal, 2017), “una
vez fue una Trabajadora Social a la casa a hacer un censo, pero no fue por
mi, ni para explicarme nada” (Entrevista2, 2017), “seria muy importante que
una Trabajadora Social nos guiara, porque a veces hay algunas personas que

estan como deprimidos y no se quieren integrar’ (Entrevista3, 2017).

Lo manifestado por los pacientes entrevistados evidencia y confirma que el rol
del Trabajador Social se encuentra muy ligado solo al aspecto administrativo
dentro de una institucion que atiende probleméticas de Salud, ya que el mismo
esta reducido a aplicar encuestas, censos, pases de entrada y salida, informes

para ayudas técnicas a pacientes con estado de salud delicado, entre otras.

Es importante sefialar que este rol no esta reglamentado ni establecido en la
normativa de la institucion de salud donde se desarroll6 la investigacion, sin
embargo se ha podido evidenciar durante el presente estudio que este rol ha
sido asumido por los profesionales de Trabajo Social, lo que podria responder
también a la concepcién social sobre las funciones que debe cumplir este
profesional en el &rea de Salud asi como en otros a&mbitos.

El presente estudio de investigacion pretende generar un diagnostico de base
que sea utilizado para generar propuestas desde el Trabajo Social,
otorgandole mayor importancia al acompafiamiento de los pacientes con
enfermedades poco comunes como es la esclerosis multiple, e incluso poder
incidir en la elaboracién o creacién de nuevas politicas institucionales dirigidas

de manera especifica a estos grupos de pacientes.

Es imprescindible que se generen propuestas alrededor de esta problematica,
y que a partir de las mismas también se logre cambiar la concepcién que tiene

el rol del Trabajador Social en el area de Salud.

IV.1.6. Desarrollo individual personal y proyectos de vida

Se entiende como proyecto de vida el propdsito que una persona se plantea,

el mismo que esta ligado a la realizacion de objetivos, metas logradas, durante
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el transcurso de la vida y que le otorga un sentido de vida a las acciones que
se realizan con la finalidad de construir un camino que lleve a conseguir lo

planteado.

Desde esta afirmacién, durante las entrevistas realizadas, se observé que
algunos pacientes han afrontado la noticia y evolucion de su patologia
tratando de superar las adversidades realizan actividades que les permitan no
quedarse enfrascados en la vivencia de la enfermedad sino en potenciar
capacidades que en dias pasados no habian descubierto ni desarrollado, y en
este aspecto se hace referencia al desarrollo personal de los pacientes con

esta patologia.

Segun la autora (Romera,M., 2003), la esclerosis multiple es una enfermedad
neurodegenerativa que ademas de los efectos como debilidad y pérdida de
fuerza motriz, producen fatiga, cansancio, cambio en el estado de animo, lo
gue genera en el aspecto emocional que la persona sienta que no es capaz
de realizar sus actividades cotidianas con normalidad, ni emprender nuevas

actividades en su vida que impliquen esfuerzo fisico.

Mediante las entrevistas se logré conocer varios criterios acerca de las metas,
proyectos y dificultades en el desarrollo personal de los pacientes con
esclerosis multiple, entre las cuales se pueden citar “yo siempre aspire a
meterme a la policia” (Entrevistal, 2017), “en la actualidad solamente mi papa
trabaja porque a mi se me dificulta” (Entrevista3, 2017), “yo queria estudiar

medicina pero ahora como que siento que no puedo” (Entrevista3, 2017).

A partir de los criterios antes identificados, se logré conocer que las personas
entrevistadas de manera general aseguran que a partir del diagndstico de la
enfermedad, cambiaron sus proyectos de vida en algunos casos por sus
condiciones de vida, en otros por la dindmica con su familia, cambios de
residencia, entre otros; lo que modifico de manera notoria la forma de

visualizar sus proyectos en un futuro.
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IV.2. Percepcion de la familia de el/la paciente con Esclerosis
Multiple atendidos en el Hospital Teodoro Maldonado Carbo

de la Ciudad de Guayaquil

Ademas de la realizacion de entrevistas a profundidad, se desarrollé un grupo
focal, en donde la finalidad fue identificar las percepciones de los familiares
en cuanto a la forma en que se relacionan entre los integrantes del grupo
familiar, para poder conocer el sentir del cuidador del paciente y lograr
determinar el tipo de dinamica familiar que surge en el entorno de la persona
que padece la enfermedad. Entre las categorias presentadas se identifican

las siguientes:

IV.2.1. Percepcion familiar sobre la enfermedad

Desde la aplicacion del grupo focal con los familiares de los pacientes con
diagnéstico de Esclerosis Mdltiple, se considera segun el autor (Cruz, 2014),
que las percepciones son una concepcion frente a un estimulo, la misma que
es distinta en cada persona, y que se da a partir de la naturaleza subjetiva de
la persona, de acuerdo a su entorno, y en este caso los criterios que tiene

cada persona en cuanto a lo que es la enfermedad esclerosis multiple.

Durante el desarrollo del grupo focal se identificaron frases como “para

nosotros la esclerosis multiple era algo desconocido”, “esta enfermedad causo
estrés en nuestra familia”, “al comienzo no sabiamos cémo era la enfermedad,
ya nos fuimos acostumbrando con el tiempo”, “las personas con estas
enfermedades necesitan mayor atencion por su estado de salud” (Grupo

focal, 2017).

Con respecto a la percepcion que tienen los familiares de las personas con

esta enfermedad, mediante el grupo focal en cada expresion se observé que

por ser la esclerosis multiple una enfermedad de tipologia poco comun, los

integrantes del grupo familiar al inicio del diagndstico no conocian las causas

y efectos de la patologia, este desconocimiento generd incertidumbre y
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desesperacion por parte de la familia, al no saber que les esperaba vivir con
sus pacientes, y de qué forma se iba a modificar sus vidas, metas y proyectos

como familia.

La percepcion familiar en cuanto a la enfermedad fue cambiando a partir de
la evolucion de la misma, y a partir de la informacién que la familia investiga
sobre la enfermedad, la calidad de vida de las personas, los tipos de
tratamiento farmacoldgicos y alternativos que existen para combatir la

patologia, entre otros aspectos que poco a poco han ido conociendo.

Segun la autora (Romera,M., 2003), la noticia de la enfermedad puede
provocar multiples reacciones en la familia del paciente, desde el interés de
investigar sobre la enfermedad y conocer las alternativas de tratamiento,
hasta la negacion de la misma y tratar de ignorar la enfermedad no hablando

de la misma y evadiendo el tema.

Existen varias respuestas que puede dar el paciente y la familia ante la
enfermedad, sin embargo desde el Trabajo Social se puede enfocar esta
problematica de salud, trabajando de manera sistémica con el entorno
familiar, para lograr desarrollar otras capacidades del paciente y mejorar su

calidad de vida familiar.

IV.2.2. Relaciéon y apoyo en el entorno familiar

Dentro del entorno familiar de una persona con esclerosis mdltiple, surgen
diversos cambios en cuanto a las relaciones y el apoyo familiar percibido por
parte del paciente. Desde el aporte cientifico de (Galvis, 2015), la forma de
enfrentar una crisis dentro de una familia puede manifestarse de distintas
maneras de acuerdo a la estructura familiar, elementos como la conformacion
del grupo familiar, la cultura, costumbres, entre otros, son determinantes en la

forma como la familia va a enfrentar una problematica de salud.

Mediante el grupo focal se pudo observar que varios familiares expresaron

frases textuales como “debemos seguir adelante y velar por la salud de
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nuestro hijo”, “en nuestras vidas el cambio ha sido radical desde que nos

dieron la noticia”, “hemos tenido que cambiar nuestras rutinas para que estén

de acuerdo con las necesidades de mi esposa”, “en mi familia le hemos dado

un nuevo significado a la vida” (Grupo focal, 2017).

Resulta interesante conocer los amplios aspectos que expresa cada frase,
cada criterio, de qué manera influye esta misma enfermedad en varios tipos
de familia, de distintas etnias, situaciones socio econdmicas y demas
caracteristicas de los grupos familiares a quienes se aplico el grupo focal, y
observar que a pesar de ser personas distintas, estan identificadas hacia el
mismo objetivo, mejorar la calidad de vida de sus familiares que sufren de la

enfermedad en mencion.

Segun cita el autor (Arbinaga,F., 2003), las rutinas de vida de la familia que
tiene un integrante con diagndstico de una enfermedad poco comun, se ve
modificada de acuerdo a la percepcion sobre el tipo de vida (alimenticio, fisico,
intelectual) que de acuerdo a los familiares, puede o no desarrollar una

persona con esta patologia.

En relacion con este aporte cientifico, durante el desarrollo del grupo focal se
identificaron opiniones sobre estas rutinas en las familias reunidas, donde se
logré6 observar, entre otros los siguientes criterios, “ya no salimos
frecuentemente”, “tenemos horarios establecidos para las actividades que

hace mi hijo”, “por el hecho de que existe un peligro para mi esposa, ella va

siempre acompafnada a todos lados por mi o por mis hijos”, “creo que estamos

haciendo lo correcto por el bien de ella” (Grupo focal, 2017).

Lo manifestado por la familia, sin duda responde a un sentido de
responsabilidad que asume la familia sobre el paciente, por este motivo
buscan generar elementos de prevencion y factores de proteccién hacia su
familiar para proteger su estado de salud, sin embargo esta situacion también
podria limitar el desarrollo de la persona y la libertad de realizar su vida con

normalidad.
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Por otra parte, desde la dimensién emocional, a partir de los cambios en la
dindmica familiar en el transcurso de la vivencia con la enfermedad, el entorno
familiar de acuerdo al criterio de la autora (Moreno, 2013), expresa que el
impacto emocional que se genera dentro del grupo familiar es importante en
el aspecto de las reacciones que provoca la enfermedad en la misma.

“Toda mi familia hemos cambiado”, “ya no funcionamos como antes, tenemos
otras responsabilidades”, “como en todo hogar discutimos pero no nos
faltamos el respeto entre nosotros”, “en mi familia le damos apoyo
incondicional, lo incentivamos en todo lo que se propone mi hijo” (Grupo focal,
2017).

Relacionando las reacciones de las familias con el aporte tedrico, mediante
estas opiniones se visibiliza que las reacciones dentro del entorno familiar
responde también a la forma en que la enfermedad afecta a la familia, al hecho
de que los padres observen una realidad distinta para su hijo que vive con la
enfermedad, a un esposo que observa el rol que desde un tiempo a la
actualidad cumple su esposa dentro del hogar, a los cambios en el tiempo que
dedican a la recreacion y pasar tiempo en familia, y a multiples aspectos que

configuran la rutina diaria de un grupo familiar.

Para la presente investigacion es indispensable que mediante el presente
estudio se observe la realidad de las familias y realizar propuestas dirigidas a
un acompafamiento a los pacientes y sus familiares, el mismo que redunde

en mejorar la calidad de vida familiar.

IVV.2.3. Economia familiar

El aspecto socioecondmico en una familia donde transcurre una problematica
de salud siempre va a ser un elemento que influye en el funcionamiento
familiar, en el caso de los pacientes con esclerosis multiple atendidos en el
Hospital Dr. Teodoro Maldonado Carbo, el tratamiento dirigido para su
enfermedad es cubierto por la institucion, considerando que los costos del

mismo son considerablemente altos, sin embargo existen medicamentos
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complementarios y alternativos que deben asumir seguin lo manifiestan las

familias de los pacientes.

De acuerdo a lo que afirma el estudio de prevalencia de Esclerosis Multiple
en Ecuador (Alarcon,T., 2010), existe una incidencia de la enfermedad que
afecta no solo en la salud fisica del paciente sino el varias dimensiones de su

vida, tales como el aspecto econdémico y psicosocial de la persona afectada.

Segun percepciones de los pacientes durante el grupo focal “tenemos que
acomodarnos cémo podemos”, “el hecho que tenemos que gastar en otras
medicinas y vitaminas para su salud”, “nosotros somos pobres”, “es muy dificil
a veces afrontar los costos de la enfermedad, en especial cuando mi esposa
se complica con los brotes”, “yo solo hago los ingresos de la casa”, “ya no

salimos a eventos, porque todo es muy costoso” (Grupo focal, 2017).

Se observo que las personas que integran los grupos familiares de los
pacientes seleccionados para la investigacion, expresaron que la enfermedad
les ha afectado de muchas formas a la familia, sin embargo expresan sentirse
satisfechos con la cobertura de sus medicamentos de base para la
enfermedad y manifiestan que esta problematica no va a evitar que ellos
crezcan como familia y que el apoyo para sus pacientes sera incondicional a

pesar de los problemas que tengan que enfrentar.

Seria importante plantearse que en este caso el estudio fue realizado en un
Hospital, que si bien en cierto pertenece al sector publico de salud, tiene su
base en el aporte econémico de los afiliados, y que de cierta manera el
tratamiento farmacolégico y manejo de la enfermedad en estos pacientes si

es cubierto por la institucion.

A partir de esto es interesante interrogarse si el estudio hubiese sido
desarrollado en un Hospital del Estado, que resultados se habrian obtenido
durante la investigaciébn, o si hubiesen ocurrido diferentes tipo de
percepciones en el paciente y en el grupo familiar, por lo que para el presente

estudio se debe tomar en consideracion que el nivel socio econémico de los
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pacientes responde a un grupo de personas que de manera general laboran
de manera publica o privada, y que de este factor también dependeran varios

aspectos que configuran el diagnostico obtenido en la investigacion.

V. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

V.1. Conclusiones

Realizado los resultados de la presente investigacion por medio del
levantamiento y recoleccion de la informacién se instituyen las siguientes
conclusiones que se encuentran estructuradas en funcion de los objetivos que

fueron declarados en el Capitulo | de este documento.

V.1.1. Percepcion que tiene el paciente con Esclerosis

Mdaltiple y su familia sobre su dinamica familiar

En relacion a las percepciones que mantienen los/as pacientes con Esclerosis
Multiple y sus familiares se puede mencionar que los miembros de familia
poseen interacciones entre los miembros de la familia, esforzandose en lograr
mantener una satisfaccion de necesidades en cada uno de sus miembros,
permitiéndose desarrollar una comunicacién abierta y libre de expresar lo que
sienten y piensan, se plantean cumplir objetivos y metas familiares sin dejar

de lado sus proyectos de vida.

Debido a la presencia de la enfermedad las familias se han visto en la
responsabilidad de reasignar roles a los miembros del hogar, porque en su
mayoria el proveedor principal de la familia es el padre atribuyéndole a las

mujeres el cuidado de los hijos.
Los/as pacientes tienen el apoyo de su familia lo que les ha permitido dar

continuidad a sus tratamientos, puesto que le brindan la seguridad, estabilidad

emocional y el acompafiamiento en el transcurso de su enfermedad.
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V.1.2. Cambios generados en la dinamica familiar de los
pacientes con Esclerosis Multiple que influye en su aspecto

emocional.

Los pacientes presentas cambios notorios dentro de su dindmica familiar
establecida puesto que por motivos de su enfermedad no logan realizar
actividades de manera autbnoma e independiente puesto que su estado de
salud no les concede una estabilidad Optima para las actividades que
desearian realizar como ser deportistas, docentes o poder ejercer su profesion
tal como lo hacian antes de conocer del diagnéstico.

Su estado emocional se ha visto afectado en reiteradas ocasiones, al no
aceptar o asimilar que su dia a dia tiene limitaciones como el salir de su

vivienda solo/a o realizar actividades que demanden estrés y esfuerzo fisico.

En cuanto a la inclusion social todos los pacientes refieren sentirse satisfecho
porque al interior de su familia y grupo de pares han obtenido mucho respeto
y gran oportunidad de desarrollarse con normalidad lo que genera un sentido
de bienestar emocional, no obstante el 40% de nuestra muestra refiere
sentirse una carga para su familia cuando presenta nuevos brotes en su

enfermedad.

V.1.3. Modificaciones de las actividades diarias de los

pacientes con Esclerosis Multiple a partir del diagndstico.

Las actividades realizadas de manera diaria por los/as pacientes antes de
conocer su diagndstico sufrieron modificaciones evidentes porque fueron
categorizados como paciente que requeriria de un cuidado prioritario ante los

miembros de su familia.

A patrtir de los cambios que se evidenciaron en sus actividades diarias se
puede alegar que la familia presenté cambios a nivel econémico porque los/as

pacientes ya no generarian un ingreso fijo que les permita mantener sus
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condiciones materiales estables puesto que el acceso a la insercién laboral
seria muy bajo por los limitantes de su enfermedad.

V.1.4. Demanda del Rol del Trabajador Social

En cuanto al rol del profesional en Trabajo Social podemos referir que la
demanda del perfil profesional es alta y el modelo de gestion institucional
presenta una debilidad en el servicio, puesto que no posee un plan de

atencion integral para el area.

Dentro del modelo de atencidén se obvié implementar un plan de atencién con
tiempos de respuestas establecidos a las problematicas identificadas que le
proporcionen a los afiliados la atencién necesaria y minima requerida hacia el

profesional de Trabajo Social.

El objetivo del area de trabajo social debe estar alineado a la atencion de los
afiliados y este presenta oferta del servicio en la actualidad sin ninguna
respuesta, dentro del modelo de atencion de Trabajo Social de esta Unidad
de Salud, no fueron consideradas las enfermedades de tipo
neurodegenerativas, porque en la actualidad no se cuenta con un plan de
trabajo donde se demarque lineas de opcion concreta enfocadas a la
respuesta de la problemética antes mencionada.

V.2. Recomendaciones

A partir de la presente investigacion se han desarrollado las siguientes

recomendaciones:

e Desde el Departamento de Trabajo Social del Hospital Dr. Teodoro
Maldonado Carbo, se deberia implementar en base a un diagnostico
familiar de los pacientes con esclerosis mdultiple, un Programa de
acompanamiento familiar dirigido exclusivamente a pacientes con

enfermedades poco comunes como la esclerosis multiple, el cual
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permita ser una guia y conseguir mejorar la calidad de vida familiar de

estas personas.

El area de Trabajo Social deberia impulsar ademas una propuesta
sobre Grupos de Apoyo dirigido a pacientes con este tipo de patologias
tratadas en el Hospital, para lo cual deberia constituir un registro y base
de datos de los pacientes e iniciar el proyecto, con la finalidad de
alcanzar una mayor participacion de los pacientes, mejorar las
relaciones de estas personas con grupos de pares y fortalecer

capacidades y talentos de los mismos.

La Unidad Técnica de Neurologia, podria generar una solicitud a las
autoridades pertinentes, para generar una valoracion multidisciplinaria
a los pacientes con esclerosis mdltiple, para que los mismos sean
atendidos de forma sistémica ademas de profesionales médicos, por
psicologos, terapistas (cuando sea necesario) y trabajadores sociales,

quienes realizaran el acompafiamiento al paciente.

Se recomienda impulsar desde el trabajo social propuestas dirigidas
para la elaboracion de nuevas normativas dirigidas a pacientes con
enfermedades poco comunes para implementar programas de apoyo
gue garanticen un aporte para mejorar la calidad de vida de los

pacientes.

Se debe proponer a nivel del Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social
gue se elaboren nuevas politicas dirigidas a ampliar la cobertura de
salud a las personas afiliadas que padezcan enfermedades de tipo
poco comunes, para que se cubra su tratamiento médico y valoracion

multidisciplinaria de los mismos.

Se recomienda que a través del Ministerio de Salud Publica, se
implemente un programa dirigido sobre la Red Publica de Atencion en
Salud, para que todas las personas sin excepcion de afiliados al seguro

social o no aportadores, tengan acceso a grupos de apoyo orientados
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a mejorar las condiciones de bienestar emocional y familiar, brindando
acompafiamiento gratuito a estas personas desde el area de Trabajo

Social en Salud.
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ANEXQOS
Anexo #1
CONSENTIMIENTO INFORMADO

UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL

Investigacion “Percepciones sobre dinamica familiar de los pacientes con
Esclerosis Mdultiple atendidos en el Hospital Dr. Teodoro Maldonado Carbo.

Consentimiento informado

Entiendo que esta entrevista/grupo focal es parte de una investigacion
realizada por la Universidad Catdlica de Santiago de Guayaquil, desde la
carrera de Trabajo Social, cuyo objetivo es identificar las percepciones de la
dindmica familiar de los pacientes con esclerosis multiple atendidos en el
Hospital Dr. Teodoro Maldonado Carbo.

Entiendo que estoy participando libremente en esta entrevista sin ser
obligado/a en cualquier forma a hacerlo, y que tengo el derecho a negarme a
participar. Si decido no participar, esto se mantendra confidencial, y no habra,
sanciones o repercusiones incurridas por mi si me niego.

Entiendo que puedo detener esta entrevista en cualquier momento en que yo
desee no continuar y que esto se mantendra confidencial y no tendré sancién
o repercusion, si pongo fin a la entrevista. Entiendo que mi identidad se
mantendra estrictamente confidencial.

Entiendo que este formulario de consentimiento estard vinculado a la
herramienta de entrevista y que mis respuestas seran confidenciales. Se me
ha explicado el propdsito de esta entrevista, y entiendo el contenido de este
formulario.

Acepto participar mediante esta declaracion acepto que se grabe esta
entrevista y que se tomen fotos durante la misma. Entiendo que mi nombre no
se vinculara a la grabacion ni en las fotos, y que nadie podra vincularme a las
respuestas que yo dé.

Nombre en mayusculas:
Firma del/a profesional:

Nombre de la persona obteniendo el consentimiento:
Firma de la persona obteniendo el consentimiento:
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Anexo #2
Matriz Operacionalizacion de Variables

Matriz de Operacionalizacién de Variables

Objetivos Categoria Variables  Cadigo Indicador 1| Codigo Indicador 2| Técnicas

|__Proyecto devids |
Sentido de vida p!mmten prien

Aceptacion/ negacion
de la enfermedad
|_Sensacidn de enojo
Frustracion
Informacicn sobre
esclerosis multiple
Petcepaitn sobee |a | Limitantes e su vids
Concions i enfermedad Discriminacidn por
antermecsd
gy Gigstotin oo | et
diagnostico de Esclorosis pek P d del cm::::;:':m M““:‘
Muktiple a partir del padente NG
diagriottics dé nemm;: ::oos oo | padentes
enfermedsd, Relacdn con grupos Vieculeckin con
deperes nuevos grupos de
Pares con Escierosis
Multiple
Influencsa grupal
Ambito estudiantil o
laborat
Fortalocimianto de
apacidaces
Resiliencla

Estados de dnimo

Oporty
dentificadss

Mismbeos de 1a
famiba
Tipo de famifis
Moanes de spoyo en
Sus decishones
Sobeeproteccion o
Parcepcion de padess a hijos/
apoyo familiac parejas
Determinar los cambios FSYpcion e
espato s0Dre Sus
qua surgen en i deales
dinamica familiar para Grupo focal
antender la mfluenca | Dimamica Familiae | Entorno familiar Hornma o dirigido a la
de la misma en la Slacepecidac familia
dimension famiiar del
pacente.

Conformacion del
grupo famib

Concepcion familisr Cambios an las
scbve enfermedad | actividades familiares
Reactiones de la
Tarmlis arte ks
enfermedad
Proeeso de
COMUNEACIon
Conflictos oowridas
Dindrvicas salucable
Dasaca en respeto

Relaoon en el
mntorno famil

Deportes a ajercicios
tricos
Actividades de cclo
132nficIcHin o
talantos
Suweno / dasvelas

reslize
Determinar los cambios
en lo rutina de vada que

tansurgdaen los [ Tiempo oe descansol Nivel de estres
pxief-nes CON SSCIRross Estilos de vids Bienests Sedentarismo P
Mltiphe para antender " | Widaa

|a mediticacion an su e paci

sitfho de vids niak. Utiliza syudas  |Bastdn

tecnicas Andador
sodial y famsliar Audfionoy lonies
Tipo ge |Dieta saludable
alimontacsdny  JConsumo de alconol o
aticcones drogas
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Anexo #3

Guia de preguntas para Grupo Focal dirigido a las Familias con
pacientes que presentan Esclerosis Multiple y son atendidos en el
Hospital Teodoro Maldonado Carbo de la ciudad de Guayaquil.

Guia de Preguntas

Grupo Focal

Objetivo: Conocer las percepciones de las familias de los/as pacientes con
Esclerosis Mdltiple sobre su dinamica familiar luego de informar a los
miembros de familia sobre el diagnostico.

Dirigido a: Familia de los pacientes con Esclerosis Mdltiple del Hospital
Teodoro Maldonado Carbo

1. ¢Qué significa para ustedes la Esclerosis Multiple?

Familia 1:Poco tiempo es el que nos reunimos porque tenemos rutinas diarias
y tratamos de cumplir con todo lo que tengamos en mente, pero siempre
buscamos un espacio como merendar todos juntos y asi.

Familia 2: No tenemos mucho tiempo para compartir todos, se nos complica
un poco estar todos al mismo tiempo.

Familia 3: No, la mayor parte del tiempo pasa solo

Familia 4: Tratamos de pasar los fines de semana todos en unién familiar pero
a veces no se puede.

Familia 5: Siempre, es como una tradicion de la familia para asi mantenernos
siempre en contacto.

2. ¢La familia ayude a alcanzar nuevas metas al paciente con
esclerosis multiple?

Familia 1: Cuando nos comenta a la familia o que tiene en mente tratamos de
ayudarlo en todo lo que sea posible pero también le hacemos ver que hay
algunas cosas que ya no estan a su alcance.

Familia 2: Siempre esta tratando de aprender cosas nuevas y lo que hacemos
en familia es ayudar a que pueda dar cada vez un paso mas y mas asi siente
gue realiza todo lo que se propone.

Familia 3: Apoyamos en todo lo que es posible y que podamos ayudarlo a
alcanzar.
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Familia 4: El apoyo siempre es y serd incondicional en todo lo que desee
realizar para eso estamos en familia para darle la mano el uno al otro en todo
momento.

Familia 5: Alcanzara todo lo que quiera y ahi estaremos para ayudarlo a
celebrar y superar todo lo que se venga encima.

3. ¢Los pacientes con esclerosis multiple se sienten escuchados por
su familia?

Familia 1: Siempre estamos comunicandonos y la mejor manera es
preguntando a diario si necesita algo méas de lo que le damos.

Familia 2: En todo momento, ella siempre aporta con ideas y es escuchada
en todo momento.

Familia 3: Si lo escuchamos, aunque a veces necesita mas tiempo para
dialogar.

Familia 4. No siempre compartimos lo que pasa en la familia por su
enfermedad pero cuando necesita algo la escuchamos y tratamos de
complacer todas las necesidades que tiene.

Familia 5: Cuando pide ser escuchada y necesita de mayor atenciéon se la
damos.

4. ¢Sienten poder expresar sus sentimientos de manera libre?

Familia 1: Siempre logramos comunicar lo que sentimos aunque no todos
estén siempre de acuerdo.

Familia 2: Gozamos de la confianza familiar y eso nos da la seguridad de que
podemos hablar de todo lo que nos esté sucediendo nosotros no tenemos
problema en ese sentido.

Familia 3: Hablamos de lo que sucede en cualquier momento.

Familia 4: A veces si nos cuesta un poquito porque quizas y pensamos que
podemos herir a alguna persona con lo que vayamos a decir y en cierta
manera callamos algunos detalles.

Familia 5: Si todo de manera libre y transparente, no tenemos problemas en
eso.
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Anexo #5
Guia de preguntas para Entrevista a Profundidad dirigido a los/as
pacientes con Esclerosis Multiple del Hospital Teodoro Maldonado
Carbo de la ciudad de Guayaquil

Guia de Preguntas

Entrevista a Profundidad

Objetivo: Conocer la dinamica familiar y percepciones familiares de los/as
pacientes con Esclerosis Mudltiple atendidos en el Hospital Teodoro
Maldonado Carbo de la ciudad de Guayaquil a partir del diagndéstico de la
enfermedad de uno de los miembros de su familia.

Numero de Sesiones: 1

Dirigido a: pacientes con Esclerosis Multiple

La Familia
1. ¢Cual es su significado de familia?
¢,Cuantos son los miembros de su familia?
¢, Como se relaciona la familia?
¢Expresan de manera abierta lo que sienten y piensan?
¢Resuelven los problemas con facilidad?
¢Los miembros de familia reciben apoyo para el cumplimiento de
objetivos y metas?
7. ¢Con gue frecuencia la familia comparte tiempo de ocio y recreacion?

ok wd

La Familia y el/la paciente con Esclerosis Multiple

8. ¢Como enfrento la familia su diagndéstico?

9. ¢Como logro la familia que usted paciente con Esclerosis Multiple
desarrolle con normalidad sus rutinas?

10. ¢ Cuales son las actividades que requieren un apoyo incondicional de
la familia hacia usted como paciente?

11.;Considera usted que las relaciones familiares han cambiado desde el
diagnéstico de la esclerosis multiple?

12.:,Qué cambios economicos ha presenciado la familia a partir de la
convivencia con un paciente con Esclerosis Multiple?

13.,Cémo ha manejado la familia las rutinas diarias a partir de las
consultas constantes que posee como paciente?

14.;Qué cambios se han evidenciado en usted a partir del diagnéstico?

15.;,Cuédles de los cambios que evidenciaron han aportado a un
crecimiento o decrecimiento de la familia?

16. ¢ De qué manera aporta la familia en su desarrollo social y laboral?

17.¢Qué cambios han surgido en los objetivos o metas de la familia a partir
del diagnostico?

18. ¢ Ha recibido apoyo de un profesional de Trabajo Social?

19.¢,Cbomo cree usted que aporta el acompafiamiento de un profesional en
Trabajo Social al desarrollo de las relaciones familiares?

20. ¢ Cuantos miembros de la familia generan ingresos?
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