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RESUMEN: Las enfermedades catastréficas son patologias de curso cronico; el tratamiento es
costoso y tiene un impacto social, econémico y psicoldgico para el paciente como para su entorno
familiar y laboral. La capacidad de afrontar las adversidades se llama resiliencia, esta funciona
como un impulso positivo que motiva al paciente a ver desde un plano menos doloroso su estado de
salud, obteniendo una mejor calidad de vida. Para comprobar estos datos se aplicd entrevistas
aleatorias a pacientes con enfermedades renales, logrando comprobar la hipétesis planteada para
esta investigacion. Entre los resultados obtenidos esta, que los pacientes aceptaron su nuevo estado
de salud, y esto les ha permitido llevar una vida tranquila, ademas saben que deben mantener un

control y consumir la medicina a tiempo.
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ABSTRACT: Catastrophic diseases are pathologies of chronic course, the treatment is expensive
and has social, economic, and psychological impact for the patient as for their family and work
environment. The ability to face adversity is called resilience and it works as a positive impulse that
motivates the patient to see from a less painful plane his health status, obtaining a better quality of
life. To verify this data, random interviews were applied to patients with kidney diseases, thus
verifying the hypothesis proposed for this research. Among the results obtained, that the patients
accepted their new state of health and this has allowed them to lead a quiet life. They also know that

they must maintain control and consume the medicine on time.
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INTRODUCCION.

Las enfermedades catastroficas son reconocidas mundialmente como un problema mayor de salud
publica y requieren de procedimientos médicos de alta complejidad; por ende, de profesionales
especializados en el area para que puedan realizar el diagnéstico, tratamiento y rehabilitacion con
mayor eficacia.

La Constitucion Politica del Ecuador introdujo en su normativa, en el Art. 50.- dice que el estado
garantizara a toda persona que sufra de enfermedades catastréficas o de alta complejidad el derecho
a la atencidn especializada y gratuita en todos los niveles, de manera oportuna y preferente y en el
Art. 365, manifiesta que por ningin motivo los establecimientos publicos o privados ni los

profesionales de la salud negaran la atencion de emergencia. Dicha negativa se sancionara de
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acuerdo con la ley (Ministerio de Salud Pablica del Ecuador). Esto se da tomando en consideracion
las constantes recaidas en la salud a las que estan expuestas las personas con este tipo de
enfermedades.

Una enfermedad catastrofica es una enfermedad devastadora, casi siempre irreversible e incurable, e
incluye a los pacientes con todos los tipos de cancer, malformaciones congénitas de corazon,
valvulopatias cardiacas, tumor cerebral en cualquier estadio y en cualquier tipo, insuficiencia renal
cronica, trasplante de dérganos: rifion, higado, medula dsea, secuelas de quemaduras graves,
malformaciones arteriovenosas cerebrales, sindrome Klippel Trenaunay y la aneurisma téraco-
abdominal; asi las determind el Ministerio de Salud Publica del Ecuador (Universo D. e., 2012);
estos pacientes requieren de cuidados médicos especiales, una disciplina en el tratamiento, que en
algunos casos terminan siendo paliativos; por lo tanto, los recursos econdmicos juegan un papel
fundamental, debido a que los medicamentos tienen un elevado costo social y econémico, asi como
el apoyo de la familia hacia el enfermo para brindar el soporte emocional, que necesita para afrontar
su enfermedad.

Esta investigacion surge por la necesidad de conocer de qué manera influye la resiliencia como
estrategia de afrontamiento, al momento de enfrentarse el paciente a los cambios provocados por la
enfermedad en lo fisico, social y psicolégico. Autores como (Uriarte Arciniega, 2005) refieren que
la resiliencia es entendida como un proceso que permite a ciertos individuos desarrollarse con
normalidad y en armonia con su medio, a pesar de vivir en un contexto desfavorecido y deprivado
socioculturalmente, y a pesar de haber experimentado situaciones conflictivas desde su nifiez.

La capacidad de afrontar las adversidades, en este caso de enfermedades catastréficas dentro de la
psicologia, se conoce como Resiliencia (Garcia A. A., 2013), y la describe como una capacidad
humana universal para hacer frente a las adversidades de la vida, para superarlas e incluso ser
transformado por ellas. La Resiliencia es parte del proceso evolutivo de todo ser humano y debe ser

promovido desde la nifiez.
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La informacion de este articulo contribuira a mejorar la calidad de vida de los pacientes y familiares
cuidadores de una persona con enfermedad catastrofica, tomando como referencia lo que menciona
el Plan del Buen Vivir, (SENPLADES, 2013) en el objetivo 3, “Mejorar la calidad de vida de la
poblacion demanda la universalizacion de derechos mediante la garantia de servicios de calidad”;
también menciona que “No se puede hablar de universalizacion sin tener como ejes transversales a

la calidad y la calidez en los servicios sociales de atencion”.

DESARROLLO.

La investigacion documental, como proceso basado en la bdsqueda, recuperacion, analisis e
interpretacion de datos, permitio obtener resultados certeros sobre el rol de la resiliencia como
estrategia de afrontamiento en pacientes que padecen enfermedades catastroficas. Se trabajé con
una poblacion de 100 pacientes: 70 varones y 30 mujeres que representan el 40% de la poblacion
total que asiste a recibir tratamiento de hemodialisis en Dial-Rios Vinces. Para sustentar el proceso
investigativo se realizd una entrevista aleatoria sobre la percepcion de la enfermedad, con la
finalidad de conocer la realidad que viven los pacientes a diario, ademas se aplic una encuesta;
con estas herramientas se comprobd la hipétesis planteada, que hace referencia a conocer si los
pacientes mejoran su calidad de vida una vez que aceptan su enfermedad (afrontamiento).

Crecer desde la adversidad se Ilama resiliencia y este es un resorte moral, especialmente para las
personas que estan pasando por situaciones de riesgo sean de la salud, amenazas de catastrofes o
cualquier otra contingencia que amenace su vida; son personas que no se dejan vencer y siempre

mantienen un estado de &nimo positivo, jamas se dejan abatir.

Enfermedades catastroficas.

El Ministerio de Salud Publica del Ecuador reconoce 106 enfermedades entre catastréficas, raras o
huérfanas, de las cuales nueve son consideradas catastréficas, entre las que encontramos, todo tipo
de malformaciones congénitas de corazon y todo tipo de valvulopatias cardiacas, diferentes tipos

de céancer, tumor cerebral en cualquier estadio y de cualquier tipo, insuficiencia renal crénica,
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trasplante de 6rganos: rifién, higado, médula 6sea, secuelas de quemaduras graves, malformaciones
arterio venosas cerebrales, sindrome de Klippel Trenaunay, aneurisma téraco-abdominal (Universo
E., 2012)

A las enfermedades catastroficas se les conoce como aquellas que deterioran la salud de las
personas y estos pacientes necesitan de tratamiento continuo; por su alto grado de complejidad, son
agudas, prolongadas y amenazantes por ser letales, muchas de estas patologias producen en los
pacientes incapacidad, ademas provocan un desmedro en su situacion econémica y en la de su
familia. Las denominadas enfermedades catastroficas (EC), segun Tobar (2014, pag. 13), dice que
“configuran un problema que no es solo médico, ni siquiera solo sanitario, sino que configura un
complejo desafio econdmico y social que requiere su consideracién y tratamiento desde las politicas
publicas”.

La nueva Ley Orgénica de Salud del Ecuador se refiere a las EC como aquellos conflictos en la
salud de las personas, que amenazan la vida, provocandoles una discapacidad a largo plazo, y cuyos
costos de atencion médica comprometen la independencia financiera; es decir, que el valor de su
tratamiento mensual es mayor al de una canasta familiar basica segun el Instituto Nacional de
Estadistica y Censo (INEC) (Universidad, 2017).

El adjetivo “catastroficas” se utiliza para hacer referencia a un conjunto de enfermedades que desde
el punto de vista clinico se las puede definir, como patologias que provocan un severo deterioro en
la salud de quienes la padecen, este grupo de paciente generalmente necesitan ser atendidos por
profesionales especializados de acuerdo a su padecimiento, para ser tratados y recibir medicinas que
contribuyan a mejorar su calidad de vida. Estos tratamientos suelen ser prolongados y las
medicinas son de muy alto costo, por lo que el estado esta obligado a dotar de todos los insumos
necesarios que contribuyan a la prolongacion de su vida. Este grupo de enfermedades comparten
ciertas caracteristicas como ser de alto costo para la persona que lo padece como para su familia,
presentan una curva de gastos diferentes, el presupuesto para cubrir los gastos supera al de la

canasta basica de la familia, también tienen un impacto social debido a que estas enfermedades
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producen incapacidad, y por lo tanto, hay un deterioro en las relaciones sociales y una reduccién en
el espacio laboral; la salud mental se ve afectada por los periodos de duelo a los que se expone,
perdidas de compafieros de enfermedad, trabajo, amigos en algunos casos pareja; con estos
antecedentes su emocionalidad tiene altibajos que deben ser abordados por un profesional en
psicologia.

La economia de 150 millones de personas en todo el mundo sufre efectos catastroficos por el
padecimiento de un familiar con alguna enfermedad que requiere de tratamiento especializado y
continuo; segun Lifstchitz (2011) expresa, que alrededor de 100 millones caen bajo la linea de
pobreza y el 90% de estos ultimos viven en paises en desarrollo. Es en funcion de ese impacto
econdmico que se denomina enfermedades catastréficas a un conjunto de patologias que
empobrecen a quienes las padecen. Esteban (2011) refiere que el Dr. Ke Xu las definié “como
aquellas cuyo tratamiento involucra un costo directo igual o superior al 40% del ingreso del hogar,
donde hay un paciente afectado. Esta definicion fue luego copiada por la OMS”.

En estudios realizados para este articulo se evidenciaron los factores que originaron la enfermedad
renal que es una enfermedad catastrofica que obliga al paciente a permanecer por horas a una
maquina de hemodidlisis para que limpie su sangre de las impurezas.

Tabla 3. Factores que originan las enfermedades catastroficas.

Respuesta N° %
Trabajo bajo el sol 10 12,5
Descuido de la salud 20 23,9
No tratar la hipertension 15 18,2
Problemas de salud (Anemia — 4 45
Trombosis — Tiroides - Lupus) '
< | Diabetes 6 6,8
£ | Beber poca agua 5 5,7
F |Hipertension 8 9,1
Descuido de la diabetes 7 8
Quimicos 5 5,7
Fallo en el diagnéstico 1 1,1
Consumo de alcohol 19 4,5
Total - Factor 2 100 100

Fuente: Unidad de Hemodialisis Dial-Rios, Vinces.
Elaborado por: Maria Yuliana Aguirre Alarcon.
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Segun esta investigacion, el principal factor que llevé a los pacientes a padecer una enfermedad
catastréfica fue la escasa atencidn que prestaron a su salud, cuando se hizo presente enfermedades
como hipertension, diabetes, entre otras, que posteriormente llevaron al deterioro de 6rganos
internos importantes para el funcionamiento del organismo. Otra de las causas por la que los
hombres llegaron a padecer enfermedades renales fue la ingesta en exceso de bebidas alcohdlicas,
principalmente las artesanales que son parte del folklor de nuestro pais; es necesario destacar, que la
poblacion con la que se trabajé son personas que viven en el campo y laboran en las haciendas
bananeras, y los quimicos con los que fumigan son otro factor que contribuye al deterioro en la
salud de los campesinos.

Ecuador realizd un estudio para armar “La estrategia de cooperacion de pais de la OPS/OMS en
Ecuador, periodo 2010-2014”, en el mismo se determina la brecha que existe en la salud entre las
poblaciones de acuerdo a los grupos étnicos. Segun expresa el estudio realizado por el (MSP-
ECUADOR, Estrategia de cooperacion, 2009), es importante destacar, que en el pais, siguen
existiendo brechas en la salud hacia poblaciones indigenas o afrodescendientes; por ejemplo, el
promedio de desnutricion crénica en nifios indigenas de 0 a 59 meses fue 47%, mientras que el
promedio nacional en este grupo de edad fue 23%. La desnutricion global en menores de 5 afios fue
9,4%; en nifios indigenas, 15,3%; en afrodescendientes, 11,6%; en mestizos, 8,7%, y en blancos,
6,3%. Para el afio 2004, el promedio de mujeres afiliadas o beneficiarias de un seguro social publico
fue 15,7%, y el de mujeres indigenas 13,7%. Por fin, el porcentaje de mujeres indigenas que reporto
haber sido maltratada fisicamente antes de cumplir los 15 afios fue 40,8% (promedio nacional,
27,7%) vy sicologicamente 34,7% (promedio nacional, 24,9%). Otra informacion importante, que
pone en evidencia este estudio acerca de las 10 causas principales de muertes segln sexo, para el
afio 2007 se registro un total de 58,016 muertes cuyas causas principales se presentan en las

siguientes tablas:
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Tabla 1. 10 causas de muertes en hombres.

HOMBRES
6,820,843
10 principales causas de muertes en hombres, Ecuador 2007 Y108
48.5
No. CAUSAS DE MUERTE Numero % | Tasa
1 |Accidentes de transporte terrestre 2131 6.4| 31.2
2 |Agresiones (homicidios) 2,070¢ 6.3 30.3
3 |Enfermedades isquémicas del corazdn 1.1 5.2 251
4 |Enfermedades cerebro vasculares 1,641 5.0 241
5 [Influenza y Neumonia 1,560 47 229
6 |Enfermedades hipertensivas 1,511 4.6 222
7 |Diabetes Mellitus 1.510¢ 4.6 221
8 |Cirrosis y otras enferemedades del higado 1,148 15 16.9
9 |Insuficiencia cardiaca, complicaciones y enfermedades mal definidas 1,140) 34 16.7)
10 |Enferemedades del Sistema Urinario 908} 2.7] 13.3

Fuente: Indicadores basicos de salud. MSP. Ecuador 2008.

Tabla 1. 10 causas de muertes en mujeres.

MUJERES
10 principales causas de muerte en mujeres, Ecuador 2007 6'3::;2
36.7
No. Causas de muerte Numero % Tasa

1 |Diabetes Mellitus 1,781 71 26.3
2 |Enfermedades hipertensivas 1,537] 6.2 22.7]
3 |Influenza y Neumonia 1,469 59 21.7]
4 |Enfermedades cerebro vasculares 1,499 6.0 221
5 |Insuficiencia cardiaca, complicaciones y enfermedades mal definidas 1,189 48 17.5
6 |Enfermedades isquémicas del corazon 1,075 4.3 15.8
7 |Enferemedades del Sistema Urinario 864| 35 12.7]
8 |Cirrosis y otras enferemedades del higado 667, 27 9.8
9 |Accidentes de transporte lerrestre 524| 21 7.7
10 JAgresiones (homicidios) 231 0.9 3.7

Fuente: Indicadores basicos de salud (MSP. Ecuador 2008).
En estos dos graficos se puede observar que existen enfermedades catastréficas que afectan a
hombres y mujeres, como las insuficiencias cardiacas y las enfermedades isquémicas del corazon.
La Asamblea Nacional del Ecuador logré la aprobacion del proyecto sobre las Enfermedades
catastroficas raras o huérfanas, asi lo resume diario el (Telegrafo, 2017). Con 126 votos aprobé la
resolucién que dispone al Ministerio de Salud Publica (MSP) a que destine los recursos econémicos
suficientes para el tratamiento de las personas que sufren de enfermedades raras, catastréficas o

huérfanas. La aprobacion del proyecto, planteado por la asambleista Blanca Ugarte, se dio en el
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marco de la continuacion de la sesion 461 del pleno, se resolvié que en lugar de la palabra exhortar,
en el articulo cuatro, se coloque el término "disponer".

William Garzon, Presidente de la Comision de Salud de la Asamblea, asegurd que en el Cédigo
Organico de Salud se unificaran las normas dispersas que en algunos casos estan vigentes desde los
afios 20 y no se ajustan a la realidad actual. "Se trata de tener una sola normativa, en donde se
estipulen todas las reglas para que el sistema de salud sea aln mas efectivo, pues no se puede
desconocer todo lo hecho durante los ultimos 10 afios, aunque siempre hay algo mas que hacer". En
Ecuador se habla de 106 enfermedades de este tipo; sin embargo, la Organizacién Mundial de la
Salud cuenta entre 7 y 8.000 patologias. Garzon explico que el proyecto de resolucién no es

vinculante, pero dijo estar seguro de que el MSP se hara eco de lo acordado en el Legislativo.

Estrategia de afrontamiento.

En los pacientes con enfermedades catastroficas es necesario desarrollar la capacidad de
afrontamiento de la enfermedad, mediante un proceso que incluya la modificacion de los
pensamientos y acciones, negativas por positivas, lo que coadyuvard en el desarrollo de la
capacidad de manejar de un mejor modo posible su situacion de salud. Es necesario involucrar
también en este proceso al entorno familiar; esto brindard mayor soporte emocional al paciente.
Fernandez (2016), en su trabajo denominado: Estrategias de afrontamiento y calidad de vida en el
paciente oncoldgico, cita a Eadie TL que dice que las estrategias de afrontamiento son esfuerzos
cognitivos y conductuales utilizados para gestionar las demandas internas y externas de las
circunstancias estresantes. Una situacion se considera estresante cuando se percibe potencialmente
peligrosa para el bienestar fisico o psicologico de uno. Una vez que una experiencia se considera
estresante, se evalla el grado de amenaza y las estrategias de afrontamiento se utilizan para reducir

el dafio potencial (Eadie TL B. B., 2012).
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Tabla 1. Dimension del control que tiene sobre la enfermedad.

Respuesta N° %
o 0 7
S
£ 2 1 | 2
£ 35 2 2 | 14 | 14%
= <
3= 3 2
o
< 4 3
< @ é
ER=- 5 6 | 6 | 6%
>3 g
o
- 6 5
(48
s 7 | 10
S 8 | 22 | 80 | 80%
S 9 | 21
© 10 | 20
Total 100 100 100%

Fuente: Unidad de Hemodialisis Dial-Rios, Vinces.
Elaborado por: Maria Yuliana Aguirre Alarcon.

Se observa, que la mayoria de los pacientes sienten que tienen control total de su patologia, segun
menciona Olivares (2013), y al creer que se tiene la capacidad de control sobre la enfermedad, se
logra tener una percepcion de calidad de vida méas favorable; esta apreciacion positiva de su
situacion de salud se considera como un elevado nivel de resiliencia y una capacidad de
afrontamiento favorable frente a su enfermedad, ademas también Vinaccia (2012) menciona que la
sensacion de control y autoeficacia ha sido relacionada como una forma de mejorar la adaptacion.
Lazarus (1984), Folkman y otro (2004), definen al afrontamiento como “aquellos procesos cognitivos
conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas especificas
externas y/o internas, que son evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del
individuo” (pag.164).

El afrontamiento ha sido definido como los impulsos cognitivos para tratar de lidiar con las
situaciones estresantes, y que en algunos casos limitan la capacidad de la persona para lograr un
ajuste adecuado; esto sucede cuando las estrategias de afrontamiento que se utilizan no son las

correctas para el sujeto y la situacion que se esta viviendo. “Para enfrentar el estrés, las personas
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recurren a respuestas cognitivas y comportamentales (proceso conocido como afrontamiento) que
mediatizan las relaciones entre la percepcién del estrés y la consiguiente adaptacién somaética y
psicologica” (Paris, 2013, pag. 168).

De lo mencionado anteriormente se puede deducir, que las estrategias de afrontamiento son todas
aquellas acciones cognitivas y del comportamiento que permiten a la persona encarar de manera
adecuada las situaciones estresantes, y por ende, obtener una mejor adaptacion al medio. “La
habilidad para manejar situaciones estresantes depende de los recursos de afrontamiento
disponibles. Estos recursos desempefian un rol crucial en la relacion estrés-salud-enfermedad vy
constituyen caracteristicas estables del individuo y del medio ambiente donde se desenvuelve”
(Paris, 2013, pag.168).

La capacidad para encarar situaciones de estrés depende de la forma de afrontamiento que posee la
persona; esto cumple una funcién importante en relacion al estrés, salud y enfermedad; lo cual
constituye propiedades tanto del sujeto como del medio en donde este se desarrolla; es decir, el
paciente afronta de forma positiva las situaciones estresantes si tiene los recursos de afrontamiento
adecuados para que el proceso de ajuste se lleve a cabo de la mejor manera.

La perspectiva tedrica acerca del proceso de afrontamiento del estrés, més frecuentemente adoptada
por los especialistas, es el modelo fenomenoldgico-cognitivo propuesto por Lazarus (1984), que se
focaliza en la interaccion entre las demandas estresantes y la evaluacion que de ellas hace la
persona. EI modelo postula que el proceso de afrontamiento se caracteriza por dos clases de
evaluaciones de la situacion: una primaria, en la que el individuo determina si es relevante o no para
su bienestar, y una secundaria, en la que considera las posibles respuestas para hacerle frente (Paris,
2013, pag.168).

El parrafo anterior menciona un modelo que se plante6 y que se basa en el papel que juega la
dinamica entre las situaciones estresantes y la interpretacion que la persona hace de ellas, lo que

consiste en un proceso que se divide en dos partes: la primera, en la que el sujeto considera si es
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importante para su estado de bienestar, y la segunda, en donde toma en cuenta las respuestas para
afrontarlo.

Se distinguen dos tipos de afrontamiento en la literatura de un estudio realizado por Paris (2013).
Lazarus (1984) distingue dos tipos o funciones principales del afrontamiento que generalmente
coexisten: el manejo o alteracién del suceso que causa el malestar y la regulacién de la respuesta
emocional que el evento genera. El primero, también llamado afrontamiento de accién directa
(Omar, 1995), esté dirigido a la definicion del problema y su resolucion a través de la busqueda de
soluciones alternativas. Este tipo de afrontamiento posiblemente se utiliza con mas frecuencia
cuando se evaltan las condiciones como susceptibles de ser modificadas. El segundo, conocido
como afrontamiento paliativo o de accién indirecta (Omar, 1995), esta orientado a disminuir el
grado de trastorno emocional o modificar la percepcién de la situacién sin cambiarla objetivamente.
Este tipo de afrontamiento posiblemente se utiliza como una forma de regular las propias emociones
(atenuando la percepcién de la amenaza), ya que habitualmente no conduce a la solucion del
problema (pag. 168).

Se distinguen dos formas de afrontamientos, que se consideran las principales que se encuentran
relacionadas entre si; la primera, llamada también de accion directa, que consiste en el manejo de la
situacion que causa molestia, que va orientada a la definicion del problema y su solucion por medio
de acciones alternativas, es por asi decirlo, la que se utiliza con mayor frecuencia, cuando se
evallan las condiciones que son dispuestas a ser modificadas. La segunda, conocida como accion
indirecta, que consiste en el control de la respuesta emocional que provoca el evento, esta dirigida a
aminorar el grado de perturbacion emocional o cambiar la percepcion de la situacion; esta forma de
afrontamiento se utiliza para regular las emociones propias del individuo (disminuyendo la
percepcion de la amenaza) y que normalmente no lleva a ninguna solucion.

No hace mucho que Folkman y otro (2004), sefialaron que la distincion entre ambos tipos de
estrategias, fue un buen punto de partida, y actualmente ya no es suficiente, habida cuenta que

estaria enmascarando importantes traslapamientos entre sus categorias. A modo de ejemplo, indican
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que asi como la estrategia de distanciamiento (la persona reconoce un problema pero hace esfuerzos
deliberados por alejarlo de su mente) y la de escape-evitacion (reconocido el problema, la persona
intenta evadirse a través de conductas socialmente desajustadas) son agrupadas como estrategias
enfocadas en la emocion; hay sustanciales diferencias entre ambas desde el momento que el
distanciamiento es una estrategia adaptativa cuando nada puede hacerse, y en cambio, la evitacion

(atn ante el mismo tipo de situacion) es usualmente desadaptativas (Paris, 2013, pag.168).

Resiliencia.

Crecer desde la adversidad se Ilama resiliencia, este es un resorte moral especialmente para las
personas que estan pasando por situaciones de riesgo sean de la salud, amenazas de catéastrofes o
cualquier otra contingencia que amenace su vida; son personas que no se dejan vencer y siempre
mantienen un estado de &nimo positivo, jamas se dejan abatir. Puerta y otro (2012) hacen un andlisis
de la historia de la resiliencia, y dice que es un concepto que surge de la inquietud por identificar
aquellos factores que facilitan a las personas sobreponerse de manera exitosa a la adversidad y
dificultades que se presentan en sus vidas. Posteriormente expresa, que la palabra “resiliencia” se ha
tomado de diferentes disciplinas: en osteologia se ha usado para expresar la capacidad que tienen
los huesos para crecer en sentido correcto después de una fractura; en metalurgia e ingenieria civil
la resiliencia describe la capacidad de algunos materiales de recobrar su forma original después de
ser sometidos a una presién deformadora.

Para las Ciencias Sociales, la resiliencia se utiliza para caracterizar a aquellos sujetos que a pesar de
nacer y vivir en condiciones de alto riesgo, se desarrollan psicolégicamente sanos y socialmente
exitosos. Garcia-Vesga (2013) cita a Rutter (1993), quién consider0 a la resiliencia como un grupo
de procesos sociales e intrapsiquicos que hacen posible tener una vida sana en un medio insano.
Estos procesos se realizan a través del tiempo, dando afortunadas combinaciones entre los atributos

personales y el ambiente familiar, social y cultural del individuo, también cita a (Luthar, 2000)
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quien define “Ia resiliencia como un proceso dinamico que abarca la adaptacion positiva dentro del
contexto de una adversidad significativa” (pag. 91).

Arciniega (2005) refiere, que la resiliencia no esta en los seres excepcionales sino en las personas
normales y en las variables naturales del entorno inmediato; por eso se entiende que es una cualidad
humana universal presente en todo tipo de situaciones dificiles y contextos desfavorecidos, guerra,
violencia, desastres, maltratos, explotaciones, abusos, y sirve para hacerles frente y salir fortalecido
e incluso transformado de la experiencia.

Se puede aceptar que la resiliencia forma parte del proceso evolutivo de los individuos, por eso
siempre se activa en situaciones adversas en las que el sujeto siente amenazada su integridad
biopsicosocial, como es el caso en los pacientes objetos de este estudio, que son personas que estan
pasando por problemas de salud y reciben diagnosticos pocos favorables, es donde pone a prueba su
capacidad de superacion frente a la adversidad, no solo el paciente sino también su entorno familiar;
por ende, la resiliencia es un recurso que se relaciona con la adaptacion positiva en circunstancias
adversas.

Es conocido, que las enfermedades catastréficas pueden tener largos periodos de duracién en
algunos casos, y en otros muy cortos; esto también demanda para el paciente y su familia hacer
grandes cambios de restructuracién familiar, porque todo el foco de atencion se centra en el
enfermo y las relaciones sociales, al inicio, se ven también alteradas, entre ellas la alimentacion,
debido a que la situacién econdémica pasa a un riguroso régimen alimenticio orientado a la dieta, él
y el grupo familiar esta pendiente de la hora de la ingesta de sus medicinas. En el Ecuador, es un
gran problema llevar el control médico, debido a la deficiencia de especialistas y a los cambios que
se han dado en los dispensarios médicos y hospitales, esto causa estrés principalmente en el
cuidador, el paciente, y por ende su calidad de vida se deteriora.

Es en estos momentos, donde las fuentes interactivas de la resiliencia deben activarse en el sujeto,
es necesario que se apropie de su realidad y se exprese a través del habla para abrir posibilidades a

un comportamiento saludable, que contribuira a la eliminacion de cuadros depresivos, estrés, y
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sentimientos de culpabilidad, entre otros. La aceptacion de la enfermedad por parte del paciente

secundado de la familia contribuye al primer paso hacia la resiliencia.

Tabla 5. Aceptacion de la enfermedad.

Respuesta N° %
Si 86 97
No 14 3

Total 100 100

Fuente: Unidad de Hemodidlisis Dial-Rios, Vinces.
Elaborado por: Maria Yuliana Aguirre Alarcon.

Para Arciniega (2005), la resiliencia comprende al menos dos niveles: el primero que esti
relacionado con la capacidad del paciente de permanecer integro frente al “golpe”, y el segundo,
con la capacidad de construir o de realizarse positivamente pese a las dificultades. Venistaendel
(2005), refiere que el concepto incluye necesariamente la capacidad de la persona o del grupo de
personas de enfrentar adecuadamente dificultades de una forma socialmente aceptable y correcta.

Las fuentes interactivas de la resiliencia, que ayudan al paciente a salir fortalecido de una situacion
traumatica como es aceptar su enfermedad, esta visualizada a través de cuatro fuentes que son: “yo

2 ¢ % ¢ b AN 19

tengo”, “yo soy”, “yo estoy”, “yo puedo”.

Yo Tengo: todas las personas que padecen enfermedades catastréficas deben aprender a analizar lo
que tienen a su alrededor: familiares que se preocupan por él, personas en las que puede confiar
plenamente y que los quieren incondicionalmente, a tal punto que estan pendientes que aprenda a
cuidarse solo, le ensefian a poner limites para evitar peligros.

Yo Soy: el individuo debe razonar, que a pesar de padecer una enfermedad catastrofica, él ain es
alguien para su entorno familiar y social, que tiene la capacidad de demostrar su afecto y recibir, es

una persona capaz de respetar a su préjimo, y asi mismo, él también sera en muchos casos un

ejemplo de lucha y constancia para su entorno.
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Yo Estoy: es alguien que esta dispuesto a confiar en su capacidad de avanzar a pesar de su problema
de salud, también es una persona responsable de sus actos; por lo tanto, actuard con prudencia
poniendo en préactica los valores éticos y morales aprendidos dentro del grupo familiar, sobre todo,
él debe estar convencido de que todo saldra bien.

Yo Puedo: él debe estar consciente de que tiene la libertad de hablar sobre las cosas que desconoce
de su enfermedad, que le generan inquietud, y por lo tanto, asustan, para esto debe buscar la forma
de informarse para solucionar su problema. Todos los dias nunca seran iguales para una persona con
este tipo de enfermedad, para eso tiene que aprender a controlarse, pensando en las ventajas y

perjuicios de su accionar, pertenecer a un grupo de las mismas caracteristicas sera de mucha ayuda.

Pilares de la resiliencia.

Garcia Santillan (2011) menciona ocho pilares como atributos que sostienen la actitud resiliente: a)
Introspeccién, b) Independencia, ¢) Capacidad de relacionarse, d) Iniciativa, ) Humor, f)
Creatividad, g) Moralidad, h) Autoestima consistente (pag. 10); cada uno de estos posee sus
propias caracteristicas y contribuyen a mantener el bienestar en los pacientes con enfermedades
catastroficas o también denominadas por la OMS (2014) como enfermedades no transmisible
(ENT).

La introspeccion es la capacidad que tiene cada ser humano de observarse para posteriormente
hacerse preguntas dificiles y responderse honestamente; los pacientes con enfermedades
catastroficas muestran temor a la muerte por ser una situacion desconocida, pero ;por qué sufrir
antes de morir? ;Como aporta a su salud los pensamientos negativos sobre su enfermedad? ¢Por
qué no aprovechar el tiempo y disfrutar de la vida el tiempo que le queda?

Independencia hace referencia a la capacidad que debe desarrollar el individuo para poner limites
entre €l y las situaciones adversas con la finalidad de no afectar su estructura psiquica y la de sus
cuidadores; ésto ayudara a que continie manteniendo libertad al momento de tomar sus propias

decisiones, por lo tanto, evitara caer en el aislamiento.
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La capacidad de relacionarse de todo ser humano no importa en la situacion en la que se encuentre,
ni tampoco la edad; a pesar de estar viviendo situaciones adversas en su salud, es necesario que
mantenga la capacidad de relacionarse con las personas para compartir momentos de alegria que
contribuirdn a mantener un buen estado de animo; este sera un aporte positivo para conservar un
buen estilo y calidad de vida.

La iniciativa en las personas que padecen enfermedades catastroficas contribuira a que ellos
aprendan hacerse cargo de sus problemas y ejerzan el control sobre ellos, manteniendo el control
emocional, cuando se presentan situaciones dificiles en el avance de sus cuadros clinicos, mantener
el tiempo ocupado en actividades como deporte, proyectos de ayuda social, logran afianzar los
sentimientos de autorrealizacién en él, en algunos casos se han dado que bajo estas circunstancias
desarrollan también la capacidad de liderazgo.

Mantener el sentido del Humor en situaciones adversas, genera en el individuo la capacidad de
alejarse del foco de tensién, (Sanchez Sénchez, 2014) dice que es también una percepcion que le
permite al paciente experimentar sosiego y felicidad cuando se enfrenta a situaciones adversas. El
humor es un mecanismo de supervivencia, tiene un efecto analgésico; favorece la produccion de
endorfinas y encefalinas en el cerebro, mejora la capacidad respiratoria entra el doble de aire a los
pulmones, refuerza el sistema inmunolégico aumenta el ndmero de linfocitos y ciertas
inmunoglobinas, ayuda a vencer el miedo y mejora la relaciones sociales.

La Creatividad corresponde a la capacidad de imponer orden, belleza y un propésito a las
situaciones de dificultad o caos, es una oportunidad que tiene el paciente para desarrollar
habilidades artisticas como escribir, bailar, componer para poder expresar sus emociones y
descargar las energias reprimidas, estas actividades hacen que el foco de atencion no esté orientado
solo hacia su enfermedad sino también en el deseo de continuar descubriendo sus habilidades.

La Moralidad tiene relacion con el pensamiento critico. Aldo (s/f) dice que la moralidad es un pilar
de segundo grado, fruto de las combinacion de todos los otros y que permite analizar criticamente

las causas y responsabilidades de la adversidad que se sufre, cuando es la sociedad en su conjunto la
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adversidad que se enfrenta. Y se propone modos de enfrentarlas y cambiarlas. A esto se llega a
partir de criticar el concepto de adaptacién positiva o falta de desajustes que en la literatura
anglosajona se piensa como un rasgo de resiliencia del sujeto.

La Autoestima Consistente es la base de los demas pilares fruto del cuidado afectivo, lo que ayuda a
que el paciente tenga una mejor actitud y acepte su enfermedad, también el amor propio favorece el
autocuidado de su integridad fisica para que el individuo se adapte a los cambios relacionados con

su salud.

CONCLUSIONES.

En conclusion, las enfermedades catastroficas y degenerativas constituyen un problema de salud,
economico y social que afecta no sélo la estabilidad psiquica del paciente sino también de su grupo
familiar; cabe recalcar, que esta situacion es un problema mundial de extrema complejidad, porque
compromete severamente la calidad de vida del paciente y de su entorno.

Cuando una persona aprende a aceptar su problema de salud, como resultado se obtiene la
colaboracién con el tratamiento médico. En estos casos, el aporte de la resiliencia que nace desde el
enfoque positivo, contribuye para que los pacientes tengan la esperanza de llevar una vida normal
en un medio de altibajos de su salud.

Tener a la resiliencia, como una estrategia de afrontamiento, posibilita al paciente desarrollar la
capacidad de afrontar su enfermedad como un proceso no normal pero que puede ser llevadero,
tomando en cuenta las recomendaciones médicas y psicol6gicas.

El gobierno debe hacer cumplir las leyes para proteger y brindar la ayuda que necesitan las personas
que padecen enfermedades catastroficas con la finalidad de proveerles atencion médica y
psicoldgica permanente, lo que surtira un mejor efecto en su calidad de vida, porque el buscara
mantener la autonomia en la medida que logre tener una estabilidad emocional, también estara en la

capacidad de tener una mejor percepcion del mundo que les rodea.
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Finalmente, educar al entorno familiar debe ser una prioridad, tomando en consideracion que ellos
son el soporte econémico y emocional en los momentos mas dificiles de la enfermedad, ellos
también deben aprender a utilizar a la resiliencia como una estrategia de afrontamiento de la
enfermedad de su familiar, para que eviten caer en desesperacion y provoquen en el paciente

sentimientos de culpa por el sufrimiento de su entorno.
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