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Resumen

Introduccién: La Esclerosis Multiple (EM), es una enfermedad croénica del Sistema Nervioso
Central que causa discapacidad en adultos jovenes. Esta enfermedad provoca trastornos del estado de
animo, siendo la depresidn un diagndéstico frecuente en pacientes con EM, y la resiliencia considerada

por muchos autores como un factor protector de salud.

Objetivos: Nuestro objetivo es determinar los factores amortiguadores del impacto de la
enfermedad y agrupar a los individuos en funcion de estos factores, asi como poner a prueba un

modelo explicativo de la resiliencia.

Método: A través de un disefio transversal, se evaluaron 101 pacientes con EM del Hospital
General Universitario de Alicante. Se utilizaron analisis de conglomerados para la agrupacion de los
sujetos en funcion de sus niveles de resiliencia, optimismo, estrategias de afrontamiento, auto-
eficacia, apoyo social, habilidades sociales (HHSS) y gravedad de la enfermedad. Asimismo, se

pusieron a prueba modelos de resiliencia a través del modelado de ecuaciones estructurales.

Resultados: Encontramos cuatro perfiles diferentes: el buscador de apoyo social, el
independiente, el habilidoso social y el no resiliente. No encontramos diferencias entre los perfiles en
funcidn de la gravedad de la enfermedad. En la misma linea, el analisis de senderos mostré que las
variables psicosociales tuvieron mayor efecto como predictores de la resiliencia que la gravedad de la

enfermedad. El modelo ajustado explicé el 47% de la resiliencia.

Conclusiones: El estudio de la resiliencia en el contexto médico tiene aplicaciones clinicas
prometedoras. La existencia de variables que pueden ser adquiridas, como las estrategias de
afrontamiento y las HHSS, permitiria la inclusion de talleres de entrenamiento para la prevencion,

intervencién y rehabilitacion en programas de salud.

Palabras clave: esclerosis multiple, resiliencia, factores amortiguadores, analisis de

conglomerados, modelos de ecuaciones estructurales.

10



ABSTRACT

Introduction: Multiple Sclerosis (MS) is a chronic disease of the Central Nervous System
that causes disability in young adults. This disease causes mood disorders, with depression being a
frequent diagnosis in MS patients; resilience is considered a health protective factor by many authors.

Objectives: Our purpose is to determine the factors that buffer the impact of the disease
and to group individuals according to these factors, as well as to test an explanatory model of
resilience.

Method: Through cross sectional design, 101 patients with MS of the General University
Hospital of Alicante were evaluated. Cluster analysis was used to group the subjects according to their
levels of resilience, optimism, coping strategies, self-efficacy, social support, social skills and disease
severity. Likewise, models of resilience were tested by means of the modeling of structural equations.

Results: We found four different profiles: the searcher for social support, the independent,
the socially skilled and the non-resilient. We did not find differences between the profiles according
to the disease severity. In the same vein, path analysis showed that psychosocial variables had greater
effect as predictors of resilience than disease severity. The adapted model accounted for 47% of
resilience.

Conclusions: The study of resilience in the medical context has promising clinical
applications. The existence of variables that can be acquired, such as coping strategies and social
skills, would allow the inclusion of training workshops for prevention, intervention and rehabilitation
in health programs.

Key words: multiple sclerosis, resilience, buffering factors, structural equation models.
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PREFACIO

1. Motivacion y justificacion de la tesis

Segun el ultimo Informe Mundial realizado por la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS, 2011) y el Banco Mundial (2011) sobre la discapacidad, mas de 1.000 millones
de personas viven con algun tipo de discapacidad en el mundo (15% de la poblacion mundial
aprox.). Las estimaciones previas de las OMS, correspondientes a los afios 1970, estimaban
una cifra inferior (10% aprox.), por lo que el nimero de personas con discapacidad esta
creciendo.

La Esclerosis Mdltiple (EM) es la primera causa de discapacidad no traumatica, en
adultos jovenes, en los paises occidentales. Se define como una enfermedad neurolégica
cronica, autoinmune, inflamatoria y desmielinizante del Sistema Nervioso Central (SNC). En
el afio 2010, se estim6 que 36.193 personas sufren EM en Espafia (Gustavsson et al., 2011).

En relacién a los trastornos mentales, una de cada cuatro personas (en Europa, el 27%
de la poblacion adulta) ha presentado un trastorno mental en el ltimo afio (OMS, 2014).
Estudios sobre el estrés y las variables psicosociales en el curso clinico y la calidad de vida
de pacientes con EM, valoran que altos niveles de estrés podrian incrementar la probabilidad
de una evolucion negativa de la enfermedad, asi como la calidad de vida de los afectados
(Fabregas, Planes, Gras y Ramid, 2016). Partiendo de los datos, las personas que sufren una
discapacidad o que pueden desarrollarla tienen un porcentaje elevado de requerir de atencion

psicoldgica en algin momento de su proceso.

La depresion, por ejemplo, es el trastorno psiquiatrico mas frecuente en la EM
(Pozuelo-Moyano y Benito-Ledn, 2015), con una prevalencia de alrededor del 50% a lo largo
de la vida, siendo un porcentaje mucho mayor que el 8% alcanzado para la poblacién general
(Arnett, Ukueberuwa y Cadden, 2015). El impacto de la depresion en los pacientes con EM

va mas alla del grado de discapacidad y puede aparecer incluso al inicio de la enfermedad
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(Fernandez et al., 2014). Este trastorno del estado de animo en la EM, se ha asociado con una
disminucion del apoyo social, altos niveles de estrés y mala calidad de vida después del

diagndstico (Benedict et al., 2005).

La prevencion de la depresion es fundamental para los pacientes en riesgo debido a
que ademas del deterioro en su calidad de vida, puede influir en el abandono de conductas de
salud relacionadas con la EM. Considerandose como un riesgo de la salud mental de los
pacientes con EM, y existiendo evidencias clinicas (en la resonancia magnética funcional, los
pacientes con depresion muestran alterada la zona de la amigdala y de la corteza prefrontal
(Fernandez et al., 2014); la revision de Koch, Glazenborg, Uyttenboogaart, Mostert, y De
Keyser (2011) sobre la terapia de la depresion en la EM no destaca ningln tratamiento méas
alla del farmacolégico. Dado el riesgo de esta enfermedad en los pacientes de EM y la
necesidad de realizacion de conductas de salud para el mantenimiento y mejora de la calidad
de vida, se evidencia la necesidad de un abordaje biopsicosocial, tanto en prevencion como

en intervencion de programas de salud.

La resiliencia es una de las variables mas estudiadas en la actualidad por las
implicaciones que tiene en el desarrollo vital humano (Salgado, 2005). La resiliencia puede
definirse como la capacidad de resistencia y recuperacion de la salud psicologica después de
un desafio, como una enfermedad cronica o una discapacidad adquirida (Szanton y Gill,
2010). La EM es una enfermedad de naturaleza incierta y que requiere ajustes psicologicos a
la enfermedad seguin su evolucion. La evidencia empirica indica que la resiliencia, es uno de
los factores mas determinantes en la integracion y calidad de vida en general, de las personas

con discapacidad (Quiceno y Vinaccia, 2012; Saavedra y Villalta, 2008; Suria, 2016).

Las emociones negativas (es decir, la depresion, la ansiedad) restringen los recursos

psicologicos que un individuo necesita para el éxito, mientras que las emociones positivas
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(por ejemplo, la felicidad, el entusiasmo) pueden promover el crecimiento psicoldgico
(Fredrickson, 2001). Asimismo, se ha encontrado, que las variables psicologicas predicen el
ajuste a la EM mejor que los factores de enfermedad (Dennison et al., 2009). Sin embargo,
los datos empiricos para confirmar el efecto amortiguador de la emocion positiva en el

proceso de resiliencia con EM siguen siendo limitados en cantidad.

Segun Morrison y Bennett (2008), el objetivo general de mejora de la salud en la
enfermedad cronica tiene como objetivos especificos: reducir el malestar, mejorar el manejo
de la enfermedad y la reduccion del riesgo de enfermedades futuras o de avance de la
enfermedad. Partiendo de estos objetivos y siguiendo con la evidencia desde los estudio de la
psicologia positiva y de la salud, se sugiere que el enfoque en lo positivo puede dar lugar a
unos programas de tratamiento mas completos, ya que existe una deficiencia en la literatura
cientifica sobre la vision desde el potencial humano, hasta ahora estudiado desde la patologia

y la carencia.
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2. Antecedentes y estado de la cuestion

A lo largo del siglo XX, el modelo biomédico ha permitido controlar muchas de las
enfermedades que han asolado a la Humanidad, considerandose el modelo predominante en
la Medicina. Este modelo asume como criterio fundamental para el diagnostico de la
enfermedad la presencia de alteraciones bioquimicas. Ademas de las pruebas decisivas de
examen fisico y de laboratorio, el diagndstico de una enfermedad se basa en gran medida en
la informacion de los sintomas proporcionada por el paciente, por lo que el médico tiene que
tener en cuenta los determinantes psicoldgicos, sociales y culturales de los sintomas. Segln
Brannon y Feist (2001), en el transcurso del altimo cuarto de siglo, profesionales de la salud

han defendido un modelo alternativo, el modelo biopsicosocial.

El modelo biopsicosocial (Engel, 1977) sostiene que los elementos determinantes de la
salud y la enfermedad son: los bioldgicos, los psicolégicos y los sociales (Gatchel, Peng,
Peters, Fuchs y Turk, 2007). En base a este modelo, el estudio multidisciplinar de las
enfermedades tendria como objetivo el encontrar un mejor entendimiento de éstas y la
finalidad de beneficiar al paciente para recuperar su salud, mantenerla o mejorarla. Dentro de
este nuevo contexto es donde aparece la Psicologia de la Salud, fundada formalmente en
1978 con la creacion de la Division 38 dentro de la Asociacion Americana de Psicologia
(APA) (Pérez-Alvarez, 2003). Esta disciplina, tuvo su origen en la psicologia clinica, la

psicologia social y la psicofisiologia (Wardle y Steptoe, 2005).

La preocupacion de la Psicologia de la Salud se centra en el analisis de los
comportamientos y los estilos de vida individuales que afectan a la salud fisica de las

personas (Brannon y Feist, 2001). Los &mbitos de aplicacion de esta disciplina serian:

v Promocion y mantenimiento de la salud

24



PREFACIO

v Prevencion y tratamiento de la enfermedad
v’ Evaluacion y tratamiento de enfermedades especificas

v' Evaluacion y mejora del sistema sanitario

La Ley General de Sanidad (LGS, 1986), pone de relevancia no solo la asistencia
sanitaria, sino la promocion de la salud, la educacion sanitaria, la prevencion de la
enfermedad, la rehabilitacion funcional y la reinsercion social del paciente. Por lo tanto, en
apoyo a estos objetivos, los programas de la Psicologia de la Salud, son beneficiosos para el
sistema sanitario (Pérez-Alvarez, 2003). Segun Vera (2006), el modelo patogénico adoptado

durante tantos afios se ha mostrado incapaz de acercarse a la prevencion del trastorno mental.

El estudio de Holmes y Rahe (1967) sobre los acontecimientos vitales estresantes, se
reconoce como uno de los mas influyentes en Psicologia (Cooper y Dewe, 2007; Scully, Tosi
y Banning, 2000). Los autores identificaron una lista de acontecimientos estresantes que
requeririan de un reajuste por parte de las personas y que en algunos casos podrian predecir
una enfermedad. El diagndstico de enfermedad personal grave se encuentra entre los diez
acontecimientos vitales mas estresantes de esta lista; después de la pérdida del conyuge, la

muerte de un familiar y el encarcelamiento.

Tras los estudios sobre el estrés en los procesos de enfermedad y una vez demostrados el
papel del estrés como factor mediador en la predisposicién, precipitacion o exacerbacion de
la enfermedad, desde el campo de la salud se comienza a buscar factores biopsicosociales
moderadores de esta relacion para actuar como protectores (Godoy-lzquierdo y Godoy,
2002). En esta linea se desarrolla la Psicologia Positiva. Desde esta disciplina, el foco de
estudio esta centrado en las fortalezas y los recursos que favorecen el funcionamiento global
de la persona (Carrea y Mandil, 2011) e implica una nueva forma de analizar los procesos

béasicos frente a los traumas, trastornos y patologias (Salanova y Lopez-Zafra, 2011). La
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enfermedad crénica es considerada como un trastorno organico funcional que cambia la vida
de una persona, es persistente en el tiempo, por lo general, sin un principio ni un curso ni un
fin definible y raramente tiene cura (Kralik, 2002; Stanton, Revenson y Tennen, 2007). Las
personas con enfermedades crénicas tienden a adoptar una serie de estrategias de
afrontamiento para tratar sus enfermedades, incluyendo intentos para centrarse en aspectos

positivos de éstas (Dunkel-Schetter, Feinstein, Taylor y Falke, 1992).

En la actualidad, los pacientes con EM se enfrentan a una enfermedad cronica incurable.
El avance de la enfermedad cursa con intervalos de estabilidad e intervalos de recaidas o de
manera progresiva, mostrando la enfermedad con una naturaleza incierta. Segun un estudio
realizado por Edmonds, Vivat, Burman, Silber y Higginson (2007), padecer la EM supone
que los pacientes se enfrenten a cambios y pérdidas provocados por la enfermedad, en

particular en las areas de independencia personal, cuestiones fisicas y relaciones sociales.

La enfermedad puede ser considerada como una condicion que la persona afronta dia a
dia, utilizando sus capacidades para sobrellevar tanto el impacto del diagnostico como las
consecuencias de sus sintomas. La persona necesita utilizar sus habilidades para paliar las
consecuencias tanto emocionales como fisicas que puede conllevar la situacion de
enfermedad. Tan-Kristanto y Kiropoulos (2015) estudiaron la resiliencia, la autoeficacia, los
estilos de afrontamiento y los sintomas ansiosos y depresivos en pacientes con EM. Estos
autores, resaltaron la importancia de incluir el fomento de la resiliencia y las estrategias de
afrontamiento funcionales en programas de intervencion para la gestion de los sintomas de

ansiedad y depresion en pacientes recién diagnosticados de EM.

Se tiene que tener en cuenta que un diagnostico de enfermedad crdnica es una noticia de
pérdida de salud. EI impacto emocional recibido puede hacer que la persona se dirija a la

realizacion de conductas de salud para mantenerla o mejorarla o hacia la indefension y la
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respectiva pérdida de esperanza. Desde hace dos décadas Pakenham estudia como las
personas con EM lidian con su enfermedad a través del afrontamiento (Pakenham, Stewart, y
Rogers, 1997; Pakenham, 1999), relaciones de cuidado (Pakenham y Cox, 2008) y
actividades relacionadas con el ajuste a la enfermedad (Pakenham y Cox, 2012). Asi como el
estudio del papel de la aceptacion en el ajuste a la EM (Pakenham y Fleming, 2011). Por otra
parte, McCabe y O'Connor (2012) se preguntaron en su estudio cualitativo por qué unas
personas con enfermedad neuroldgica eran mas resilientes que otras. Los autores realizaron
entrevistas a los participantes del estudio, encontrando diferencias en el uso de las estrategias

de afrontamiento entre los sujetos que presentaban buen ajuste a la enfermedad y los que no.

Respecto a la prevencion y promocion de la salud para un buen ajuste de enfermedad,
segun la OMS (2001) el concepto de promocion de la salud considera que la salud de las
personas mejora en la medida en que se les facilita su control (Diez, Juarez y Villamarin,
2005). Considerando a los pacientes de una enfermedad cronica degenerativa posibles
usuarios de las consultas de Psicologia y Psiquiatria, se valora el trabajo en la prevencion del
trastorno mental como esencial tanto para el paciente como para un sistema sanitario

sostenible.
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3. Estructura de la tesis

La presente tesis consta de nueve capitulos, divididos en dos partes. La primera parte es
la revision tedrica y se compone de los primeros cuatro capitulos y la segunda parte es el

estudio empirico, formado por los otros cinco restantes.

En la primera parte de la presente investigacion se explica la enfermedad objeto de
estudio, la Esclerosis Multiple. Asimismo, se abordan modelos clasicos de la Psicologia de la
Salud y se deriva en el campo de la Psicologia Positiva, tema de candente actualidad. Desde
lo méas general a lo més particular, se relacionan investigaciones con el objeto de estudio de la
presente tesis; se escoge como variable criterio la resiliencia y tras la revision de la literatura
cientifica, se propone el estudio empirico. Todos los capitulos de la parte tedrica tienen un

breve resumen de lo expuesto en cada uno de ellos.

En la segunda parte de la tesis abordamos el estudio empirico, dividido en los capitulos
del quinto al noveno. En el séptimo capitulo se presentan los resultados fraccionados en tres
apartados: las caracteristicas de la muestra; los perfiles; y el modelado de ecuaciones
estructurales propuesto. En el capitulo ocho se establecen las discusiones del estudio y se

plantearan sus aportaciones practicas al conocimiento cientifico actual sobre la EM.
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Capitulo 1. LA PSICOLOGIA DE LA SALUD

1.1. Concepto

La Psicologia de la Salud se dedica a la comprension de las influencias psicoldgicas de la
salud en las personas. Esta rama de la Psicologia intenta entender por qué enferman las
personas y como responden cuando se enferman (Taylor, 2007). Los cuatro grupos de
intervencion en los que estan centrados los profesionales de la Psicologia de la Salud son: (1)
la promocidn y el mantenimiento de la salud; (2) la prevencion y el tratamiento de
enfermedades; (3) la etiologia y las correlaciones entre enfermedad, padecimiento y

disfuncionalidad; y (4) la mejora del sistema de salud y sus politicas.

1.2. Origenes y evolucion

Si nos remontamos a origenes historicos, se aprecia como a través de los descubrimientos
se ha ido cambiando la explicacion sobre las causas de la enfermedad. Antiguamente, cuerpo
y mente eran considerados una unidad (Taylor, 2007). Los arquedlogos han observado
orificios en craneos encontrados de la Edad de Piedra, que se cree que fueron hechos con la
intencidn de que los malos espiritus abandonaran el cuerpo. Este procedimiento, llamado
trepanacion era realizado mientras el “doctor” o chaman realizaba un ritual para alejar a los
espiritus (Kaplan, 1975). En la antigua Grecia, Hipocrates (460 a.C.-377 a.C) desarroll6 la
teoria “humoral”, mas tarde ampliada por Galeno (129 d.C.-199 d.C.), adjudicando las causas
de la enfermedad a desequilibrios en los fluidos del cuerpo (sangre, bilis negra, bilis amarilla
y flemas) en lugar de a espiritus malignos. Esta teoria afirmaba que los temperamentos
corporales estaban relacionados con tipos especificos de personalidad, por lo que, aunque la
explicacion de las enfermedades la basaban en factores corporales, se creia que éstos podrian
tener un impacto sobre la mente (Taylor, 2007). En la Edad Media se retoman las

explicaciones sobrenaturales de las enfermedades. La Epilepsia, por ejemplo, es uno de los
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pocos trastornos neuroldgicos que se reconocen desde la Antiguedad (Chaudhary, Duncan y
Lemieux, 2011). La etiologia de la Epilepsia ha evolucionado desde la explicacion a traves de
la posesion de espiritus y malos presagios a una enfermedad organica del cerebro; hecho que
demuestra como las creencias de la época influyen en los conceptos de salud y enfermedad.

Siguiendo con el curso de la historia, los trabajos de Anton van Leeuwenhoek (1632-
1723) con el microscopio y los de Giovanni Morgagni (1682-1771) con autopsias
contribuyeron al creciente entendimiento cientifico, dirigiéndose la medicina mas al trabajo
en los laboratorios y centrdndose en los factores corporales (Taylor, 2007). La concepcion
dualista de mente-cuerpo fue reforzada, ocupandose el médico de las dolencias del cuerpo y
el fildsofo o tedlogo responsabilizdndose de las de la mente. En los 300 afios siguientes a los
avances cientificos mencionados, predomina el Ilamado modelo biomédico en el que el
diagnostico y tratamiento de una enfermedad tiene como base la evidencia fisiologica
(Kaplan, 1975).

En los afios 70, George Engel desarroll6 el modelo biopsicosocial, a partir de sefialar que
el modelo biomédico tenia una vision reduccionista de la enfermedad (Engel, 1977). En el
altimo cuarto de siglo es cuando los profesionales sanitarios abogan por este modelo
(Brannon y Feist, 2001), encontrando limitaciones en el modelo médico. El modelo de Engel
(1977) intenta integrar la complejidad de los factores implicados en los procesos de salud y
enfermedad, destacando como determinantes los elementos psicoldgicos y los sociales,
ademas de los bioldgicos (Gatchel et al., 2007). La psicologia encuentra su espacio en el
modelo biopsicosocial conforméandose el area de la Psicologia de la Salud. Hoffman y
Driscoll (2000) proponen una vision modificada del modelo biopsicosocial clésico del estado
de salud, argumentando que los factores bioldgicos, psicoldgicos y sociales que interactian y
causan déficits en la salud, son los mismos que pueden conducir a resultados positivos para la

salud. Los autores sugieren un modelo de salud que se aleje de focalizar en las carencias de la
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enfermedad hacia un modelo que incorpora la adaptacion y la respuesta proactiva. Esto
significa que se focalizan hacia el ajuste de la enfermedad, no limitandose a informar sobre
las causas de la enfermedad, sino también las maneras de afrontarla potenciando conductas de
salud. La conceptualizacién de los autores pone el énfasis en la promocion de la salud y la
atencion preventiva, reconociendo el papel influyente de las actitudes y comportamientos que
promueven dichos objetivos. Otros autores reclaman la incorporacion de las ciencias del
comportamiento a la educacion médica, mayor atencion a la investigacién sobre los
mecanismos de la interaccion bio-conductual (Carr, 2008) y ponen el énfasis creciente en el
conocimiento multidisciplinario y la colaboracion interdisciplinaria (Carr, 2008; Everly y

Lating, 2002; Melamed, 1995; Sanfey, 2007; Uchino, Cacioppo y Kiecolt-Glaser, 1996).

1.3. Modelos de Psicologia de la Salud

Las creencias y clasificaciones del proceso de salud-enfermedad estan determinadas por
el contexto cultural y el momento historico en que se manifiesten. Estas creencias logran
incorporarse en las creencias populares funcionando como esquemas cognitivos, que guian el
comportamiento de las personas permitiéndoles una rapida evaluacion de una determinada
enfermedad (Taylor, 2007). Asimismo, las personas que padecen una enfermedad acttan en
funcidén de una serie de creencias hacia la mejora de su salud, dando lugar a una variedad en
los modelos que las personas adoptan y que rigen las conductas de salud-enfermedad (Taylor,
Hano, Sanchez y Reynoso, 2007). Esta concepcion de las personas sobre la salud y la
enfermedad influye en como reaccionan a los sintomas percibidos (Shiloh, Rashuk-Rosenthal
y Benyamini, 2002). Las llamadas representaciones o esquemas de la enfermedad son
adquiridas a traves de los medios y las experiencias personales, de familiares y/o amigos que

han sufrido determinados trastornos (Croyle y Barger, 1993).

32



Capitulo 1. LA PSICOLOGIA DE LA SALUD

En relacion a la EM, se ha estudiado si las representaciones mentales de la enfermedad en
pacientes con EM tienen un impacto en su adaptacion a la enfermedad, incluso cuando la
gravedad de su condicion esta controlada. Un estudio realizado por Jopson y Moss-Morris,
(2003), demostro que la gravedad de la enfermedad representaba la mayoria de la varianza en
la disfuncion fisica y funcional, mientras que las representaciones de enfermedad de los
pacientes fueron los predictores mas significativos de los niveles de disfuncion social, fatiga,
ansiedad, depresion y autoestima. Segun estos autores, las representaciones de la enfermedad
de los pacientes juegan un papel importante en el ajuste a la EM. Las investigaciones
revisadas indican que el estudio de las representaciones mentales de la enfermedad puede
ayudar a la adherencia de las conductas de salud.

En este capitulo se describen los modelos tedricos clave que se han verificado en cuanto a
su capacidad para explicar y predecir por qué la gente adopta una conducta de promocion o
riesgo para la salud. En primer lugar, hablaremos del Modelo de Creencias de Salud (Becker,
1974; Rosenstock, 1997); en segundo lugar, se presenta el Modelo de Estrés-Afrontamiento
de Lazarus y Folkman (1980); en tercer lugar, se habla de la Teoria de la Accion Planeada
(Ajzen, 1985, 1991); y por ultimo, comentamos la evolucion de los modelos sobre la

discapacidad de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 1980; OMS, 2001).

En primer lugar, el Modelo de Creencias de Salud (Becker, 19744, b, c, d; Janz y
Becker, 1984; Maiman y Becker, 1974; Rosenstock, 1974; Strecher, Champion y Rosenstock,
1997) se propuso para intentar explicar la ocurrencia de la conducta protectora de la salud y
preventiva de la enfermedad. Hasta la fecha, este modelo ha generado un gran nimero de
investigaciones (p.ej., Cummings, Becker y Maile, 1980; Janz y Becker, 1984; Kirscht, 1988;
Leventhal, Zimmerman y Gutmann, 1984; Rosenstock, 1966; Weinstein, 1993). Este modelo

propone que la probabilidad de que una persona realice una determinada conducta de salud
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depende de factores demograficos: clase social, sexo, edad y una serie de creencias que
pueden surgir de determinada clave para la accion, interna o externa(Becker, 1974; Strecher,
Champion y Rosenstock, 1997). La eleccién de una persona por adoptar o no una conducta de
salud vendria determinada, segin el Modelo de Creencias de Salud revisado por Becker y
Maiman (1975), por dos factores: la percepcion de susceptibilidad personal a la enfermedad,;
y la severidad percibida de las consecuencias de la enfermedad. Las claves para la accion y la

motivacion para la salud, se afiadieron posteriormente (ver Figura 1).

Susceptibilidad percibida ‘

Gravedad percibida ‘

Probabilidad de
‘ la conducta

Variables
demograficas

Beneticios percibidos

Barreras percibidag

Claves para la accion

Motivacion para la salud

Figura 1. Modelo de Creencias de Salud, con las incorporaciones posteriores en cursiva.

Dentro de las contribuciones de este modelo se encuentran: conceptuar las creencias
como elementos relevantes para la interpretacion de las conductas de los individuos en lo
referente a la salud y la enfermedad. Gil (1997) define las creencias como “fenémenos

psicoldgicos reales, cuya existencia no cabe poner en duda” (p. 63) ante lo que afirma:
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La cuestion (...) no puede ser si las creencias, atribuciones o valoraciones existen o
no, ni tan siquiera si son 0 no importantes, o si deben o no ser objeto de estudio y atencién
por la Psicologia -de la salud, en este caso. Las creencias, independientemente de la
categorizacion que se les otorgue, son fenémenos humanos y como tales dignos, por si
mismos, de ser estudiados. Y, a la vez, también son importantes variables a considerar en la

explicacion de la ejecucion humana. (Gil, 1997, p. 63)

Se evidencia con esta definicion, la existencia fenoménica de estos constructos y su
relevancia. Sin embargo, las criticas atribuidas al Modelo de Creencias de Salud, ponen en
duda si las creencias son las causas ultimas de las conductas y por tanto el poder predictivo
de este modelo (Moreno y Gil, 2003). Para soslayar las limitaciones que presenta el modelo,
se ha propuesto el estudio de las relaciones entre las creencias generadas socialmente (ej.,
"hay que cepillarse los dientes ") y conductas de salud o de riesgo (cepillarse los dientes o0 no
hacerlo); abriendo la investigacion hacia las creencias en el analisis de la conducta verbal

(Moreno y Gil, 2003).

En segundo lugar, el modelo de Lazarus y Folkman (1984) centran sus estudios en los
procesos de estrés y afrontamiento. Los autores definen el afrontamiento como: "aquellos
esfuerzos cognitivos y 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™ (p.141). Dividen el afrontamiento en dos tipos:

1) Afrontamiento dirigido al problema: cuya funcidn seria la de cambiar o manipular el

problema con el entorno causante de la perturbacion.

2) Afrontamiento dirigido a la emocion: con el objetivo de regular la respuesta

emocional consecuente del problema.
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El modo de afrontamiento que el individuo utilizaria vendria determinado segun los
autores por los recursos de que dispone (ej. La salud y la energia fisica), las creencias
existenciales (ej. Fe en Dios), las creencias generales sobre el control, los compromisos que
tienen una propiedad motivacional que puede ayudar al afrontamiento, los recursos para la
resolucion de problemas, las habilidades sociales, el apoyo social y los recursos materiales
(Lazarus y Folkman, 1980). De acuerdo con el modelo, un evento sera percibido como
estresante si la persona cree que el estrés que supone el evento supera su capacidad de

afrontamiento.

En tercer lugar, otra teoria que se ha empleado en Psicologia de la Salud es la Teoria de la
Accion Planeada (Ajzen, 1985, 1991). Este es un modelo ampliamente investigado para
predecir las variables que mantienen los comportamientos relacionados con la salud (Carpi,
Gonzalez, Zurriaga, Marzo y Buunk, 2010). Esta teoria se considera un modelo arraigado en
Psicologia Social (Armitage y Conner, 2001) que tiene en cuenta los factores personales y
sociales para explicar la conducta. La TAP, es una extension de la Teoria de la Accion
Razonada (TAR) (Ajzen y Fisbein, 1980). Estos dos modelos tienen en comun las mismas
variables (la actitud, la norma subjetiva y la intencién de conducta) con excepcion de la
percepcion de control que fue incorporada por Ajzen (1985), para mejorar el valor predictivo
del modelo predecesor. La TAP considera la autorregulacion cognitiva como un aspecto
importante en la conducta humana. Esta teoria propone que la intencion de realizar una
conducta va a depender de la actitud hacia la conducta, la norma subjetiva (NS) y el control
conductual percibido (CCP). Para estos autores, el determinante inmediato de la conducta es
la intencion de realizar dicha conducta. A su vez, la intencion de la conducta tiene tres
precursores que la explican: uno individual, como es la actitud acerca de la conducta; otro de

caracter colectivo y social, que hace referencia al contexto socio-cultural acufiado como
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norma subjetiva (Fishbein y Ajzen, 1975; Ajzen, 1985; Morales, Rebolloso y Moya, 1994); y

el control percibido, que abarca factores internos y externos (ver Figura 2).

Expectativas
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Figura 2. La Teoria de la Accién Razonada y la Teoria de la Conducta Planeada (las incorporaciones de esta

Gltima aparecen en cursiva).

Los conceptos de percepcion de control y de autoeficacia se han utilizado
indistintamente en ocasiones, sin embargo, tienen sus diferencias. La percepcion de control se
refiere a la percepcion de las oportunidades o recursos que tiene la persona para realizar la
conducta y abarca tanto factores internos (percibirse con habilidades, capacidades para la
accion) como externos (obstaculos en la ejecucion a causa de otras personas, falta de
oportunidad en cuanto a tiempo y lugar para ejecutar la conducta, etc.). La autoeficacia

(Bandura, 1977), sin embargo, hace referencia principalmente a variables internas al sujeto,
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es decir, a la percepcion de habilidad o capacidad para realizar los cambios requeridos en los

comportamientos propuestos.

En 1980, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), adopté un modelo teérico de
discapacidad que ha evolucionado en los tltimos afios. El modelo se denominé “La
Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias” —~CIDDM-
(International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps-ICIDH) y ofrecio
un marco conceptual que explicaba la discapacidad desde un modelo lineal, replicando, en
cierta medida, el Modelo Clinico de Enfermedad (Herrera-Castanedo, VVazquez-Barquero y
Gaite, 2008). El objetivo de esta clasificacion era obtener un lenguaje comun para los
profesionales que trabajasen con las “consecuencias de la enfermedad”. Las “consecuencias"”

se refieren al efecto debido a las enfermedades u otras condiciones de salud.

Enfermedad Deficiencia Discapacidad Minusvalia
Pérdida de Limitaciones de . .
< : ; S Desventaja social
funcionamiento actividad -

. . . ] " (mvel social)
(nivel organico) (mivel personal)

Figura 3. Esquema lineal de la discapacidad. Fuente: La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la

Discapacidad y de la Salud (CIF). En Herrera-Castanedo et al. (2008).
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Segun Herrera-Castanedo et al. (2008), los conceptos de la clasificacion se definen de la

siguiente manera:

> Deficiencia: Toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcién psicoldgica,

fisioldgica o anatomica del individuo.

> Discapacidad: Toda restriccion, o ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad
de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal

para un ser humano.

> Minusvalia: Situacion de desventaja que surge en un individuo determinado como
consecuencia de una deficiencia o de una discapacidad que limita o impide el
desempefio y su participacion en sus relaciones con la sociedad, en funcion de su

edad, sexo y factores sociales y culturales.

Segun estas definiciones, deduciremos: desde el estudio de la pérdida de funcionamiento
de los érganos, la deficiencia; del estudio de las actividades o tareas del individuo, la

discapacidad; y del estudio del entorno social, la minusvalia.

La clasificaciéon de la OMS evoluciond, dando solucién a las limitaciones que presentaba
el CIDDM en relacién a la terminologia y a la base teérica. En 2001 se publico La
Clasificacion Internacional de Funcionamiento, Discapacidad y Salud (CIF), un modelo con
conceptos que evitan las connotaciones negativas. Se incluyeron en cada grupo de
clasificacion los factores positivos 0 neutros y los negativos, interrelacionando los conceptos
(a diferencia del modelo lineal que presentaba en 1980) y dando mas importancia a los
factores sociales y ambientales; suponiendo un cambio de un modelo mas médico a un

modelo biopsicosocial.
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La Clasificacion Internacional de Funcionamiento, Discapacidad y Salud (CIF) ha pasado
de ser una clasificacion de “consecuencias de enfermedades” (version 1980) a una
clasificacion de “componentes de salud” (Herrera-Castanedo et al., 2008). Se evidencia un
cambio en el lenguaje, eligiendo en el nuevo modelo una terminologia con tendencia neutral,
identificando los constituyentes de la salud “componentes” en lugar de los efectos de la
enfermedad “consecuencias”; delegando asi, a los investigadores la funcién de desarrollar las
relaciones causales utilizando métodos cientificos adecuados. EI nuevo modelo proporciona
una base para poder crear modelos y estudiar los aspectos del proceso del funcionamiento y
la discapacidad. Segun la OMS (2001), proporciona un abordaje, desde una perspectiva
multiple, a la clasificacion del funcionamiento y la discapacidad como un proceso interactivo

y evolutivo. En la Figura 4, se puede observar la interrelacion entre los componentes.

Condicion de salud
(Trastorno o
Enfermedad)

l l

Funciones y e
. . Participacién
estructuras Actividad/actividad ST
3 ) restriccion de
corporales/ limitada Y
. , participacion
discapacidad

1 |

Factores contextuales
Factores
ambientales/Factores
personales

Figura 4. Modelo de discapacidad: base de la Clasificacion Internacional de Funcionamiento, Discapacidad y

Salud.
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1.4 Resumen del capitulo

El Modelo de Creencias de Salud, teniendo en cuenta sus limitaciones mencionadas
sobre que la mera informacion o creencia no predice la conducta, aporta relevancia a las
creencias en la eleccion de conductas de salud. En el caso de la EM, se han estudiado las
representaciones mentales sobre la enfermedad, hallandose que desempefian un papel
importante en el ajuste a la enfermedad (Jopson y Moss-Morris, 2003). Asimismo, es
importante tener en cuenta que el modelo de afrontamiento de Lazarus y Folkman ha guiado
la gran mayoria de la literatura sobre el manejo de la EM (McNulty, 2007). Dado que, en la
actualidad, los investigadores aiin no han encontrado una cura para la EM, los pacientes
experimentan una amplia gama de respuestas emocionales a la incertidumbre de su
pronostico (Chalk, 2007), encontrandose en la Teoria de la Accion Planeada la importancia
de los factores cognitivos y afectivos en la formacion de la actitud. Por Gltimo, hemos
presentado la evolucién del modelo de la OMS (1980, 2001) sobre discapacidad, cambiando
el lenguaje de deficiencia a funcionamiento; reflejando la evolucion a un paradigma mas
completo. Se aprecia un acercamiento a la perspectiva que defiende la Psicologia Positiva en
relacion a no centrarse solo en las carencias de la persona, escapando de una vision

reduccionista y desprovista de apoderamiento al paciente.
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Capitulo 2. LA PSICOLOGIA POSITIVA

“Los hombres olvidan siempre que la felicidad humana es una disposicién de la mente y no una
condicion de las circunstancias™.

JOHN LOCKE

Una cuestion planteada desde la Psicologia Positiva (PsiPos) es si los individuos
resilientes estan caracterizados por tener competencias en areas del funcionamiento
psicoldgico. La mision de esta disciplina, es entender y fomentar los factores que permiten a
las personas, comunidades y a las sociedades a florecer (Seligman y Csikszentmihalyi, 2000).
En este capitulo se hace una breve presentacion de la PsiPos mostrando unos modelos
generales que han servido de base a esta disciplina. Tras la presentacion de los modelos
generales, se describen modelos especificos de la resiliencia en el siguiente capitulo, un
concepto que hace referencia a la capacidad que tienen las personas de superar la adversidad.

Comenzamos el capitulo con los origenes formales de la PsiPos.
2.1 Concepto y origenes

Martin Seligman, psic6logo que ha hecho aportaciones importantes a la Psicologia
Clinica como: el concepto de indefensién aprendida para comprender la Depresién
(Seligman, 1972) y el movimiento de los Trastornos Psicoldgicos Basados en la Evidencia
durante su presidencia de la Asociacion Americana de Psicologia (APA) en 1993; da un giro
a su orientacion y lidera el movimiento de la PsiPos en la década de los 90. En 1998 tuvo
lugar el inicio formal de la PsiPos con la conferencia inaugural de Seligman en la APA
(Barahona, Sanchez y Urchaga, 2013). Un afio después un grupo de investigadores entre los
que destacan Barbara Fredrickson (2005; 2013) y Mihaly Csikszentmihalyi (1997) elaboraron

un manifiesto soporte a la nueva perspectiva. Desde ese momento, la PsiPos ha continuado
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contribuyendo en los diferentes ambitos de la Psicologia (Vazquez y Hervas, 2009; Vera,

2008).

La PsiPos fue definida por Seligman y Csikszentmihalyi (2000) como una ciencia de
la experiencia subjetiva positiva, rasgos individuales positivos e instituciones positivas que
permiten mejorar la calidad de vida y prevenir las patologias que surgen cuando la vida es
arida y sin sentido. El campo de la PsiPos se interesa a nivel subjetivo por el bienestar,
contento y satisfaccion (en el pasado); esperanza y optimismo (para el futuro) y flujo y
felicidad (en el presente); en el nivel individual, en los rasgos personales positivos; y en el
nivel grupal, atafie a las virtudes civicas y a las instituciones que mueven a los individuos a
ser mejores ciudadanos. En relacion al enfoque hacia las conductas de salud desde la PsiPos,
la prevencion se realiza desde el mantenimiento y entrenamiento de fortalezas. De ahi, el
interés hacia unas caracteristicas positivas, como el optimismo, la esperanza, la perseverancia

o el valor, entre otras, que actden como barreras contra dichos trastornos (Vera, 2006).
2.2 Objeto de estudio

La PsiPos, analiza los procesos de trauma, trastornos y patologias desde el enfoque de
las fortalezas de la persona. Se centra en favorecer una mirada que se pose sobre las
competencias y capacidades del ser humano, en las fortalezas psicoldgicas, o en las
emociones positivas (Vazquez, 2013). Por otro lado, Zimbardo (2004) afirma que la PsiPos
crea una nueva fuerza para reconocer y enriquecer los talentos de la gente ordinaria, poniendo
el foco de atencion en la resiliencia ante el trauma, las alegrias, el sentido de maravilla y

curiosidad, y la capacidad de bondad y amor.
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2.3 Modelos de la Psicologia Positiva

En 2003, Seligman publica “La auténtica felicidad”, donde explica que la PsiPos es
sobre la felicidad. Seligman (2003) presenta un modelo de tres vias (“the pleasant life” vida
placentera, “the good life” traducida como vida comprometida y “the meaninful life” vida
significativa), argumentando que se puede llegar a alcanzar la felicidad a través de diferentes
rutas. En primer lugar, en “la vida placentera”, Seligman habla sobre las emociones positivas
dirigidas hacia el pasado (por ejemplo, satisfaccion, orgullo, serenidad), el futuro (por
ejemplo, el optimismo, la esperanza, la confianza, la confianza o la fe) o el presente. En el
presente, las emociones vendrian evocadas de los placeres corporales (a través de los
sentidos; e]. sabores, sonidos placenteros) y de los placeres superiores (también
momentaneos, pero mas complejos, como serian los sentimientos; ej. alegria, relajacion,

diversion, éxtasis, etc.).

En segundo lugar, en “la vida comprometida”, hace referencia a las gratificaciones del
presente pero que no se quedan en los sentimientos, sino que lo explica como las actividades
que nos gusta hacer (ej. lectura, escalada, baile, una buena conversacion, etc.). Este tipo de
gratificaciones que emanan de las actividades nos absorben y bloquen la auto-conciencia,
bloquearian la emocion sentida (excepto en retrospectiva: jEsto fue divertido!), creando el
llamado “flow” (fluir). Para llegar a obtener estas gratificaciones, el autor hace referencia a la
practica continuada de las actividades, éstas no podrian ser obtenidas sin desarrollar las

fortalezas y las virtudes (Seligman, 2003).

Por ultimo, estaria “la vida significativa”, en la que se concluye que la felicidad viene
por muchas y diferentes rutas. El autor propone que una “vida significativa” agrega un
componente mas a la “vida comprometida”, seria el despliegue de nuestras fuerzas y virtudes

en algo mucho mas grande que uno mismo (ej. la familia, el trabajo, el amor). Se destaca que
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una persona "feliz" no necesita experimentar todas o incluso la mayoria de las emociones y

gratificaciones positivas (Seligman, 2003).

Después de diez afios de investigaciones, poniendo en practica los supuestos de este
modelo, Seligman present6 una revision de su teoria sobre la felicidad en su Gltimo libro
“Flourish” (2011), traducido al espafiol como “La vida que florece”. En su nueva teoria,
Seligman considera que el nucleo de la PsiPos es el bienestar en lugar de la felicidad, el
objetivo deja de ser la satisfaccion y pasa a ser el crecimiento personal. En la nueva teoria
(Seligman, 2011), el constructo de “bienestar” consta de cinco elementos que forman el
acronimo PERMA en inglés: Positive emotion (emocion positiva), Engagement (entrega),
Relationships (relaciones), Meaning and purpose (sentido) y Accomplishment (logros). La
segunda formulacion trata de una teoria dimensional y dindmica con el objetivo de conseguir
el crecimiento personal. Esta nueva teoria se ha considerado una introduccion muy rica y
amplia para trabajar en el movimiento positivo de la psicologia (Conway, 2012). También se
han referido a la PsiPos como la “ciencia de la felicidad”, con el objetivo de definir el estado
de bienestar en términos cientificos e incrementar la comprension de la felicidad, el sentido
de la vida y las fortalezas y asi determinar como este conocimiento se puede aplicar
clinicamente a la promocién de la salud (Duckworth, Steen y Seligman, 2005). En esta linea,
Barak y Achiron, (2009) reclaman el estudio de la felicidad en la enfermedad neuroldgica, ya
que, segun refieren, puede ser disminuida ya sea como resultado directo del dafio al tejido
neuronal o como reaccién a un mal prondstico. Los autores proponen un modelo sobre la
felicidad y el bienestar, que influyen en otras variables relacionadas y en los estados de

enfermedad (ver Figura 5).
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Figura 5. Modelo propuesto para la relacion de felicidad y enfermedades neurologicas. Fuente: Felicidad y

enfermedades neurolégicas (Barack y Achiron, 2009).

Otros modelos con influencia de la PsiPos se han empleado en el estudio de
problemas de salud. Hart, Vella y Mohr (2008) utilizaron los modelos tedricos de expansién y
construccién de las emociones positivas (Fredrickson, 2001) y el modelo de optimismo de
expectativa (Carver y Scheier, 1998) como dos marcos conceptuales relacionados, para el

estudio del afecto positivo y el optimismo en pacientes con EM.

La teoria de la ampliacion y la construccion de las emociones positivas (Fredrickson,
1998) afirma que ciertas emociones positivas comparten la capacidad de construir recursos
personales duraderos, que van desde los recursos intelectuales a los recursos sociales y

psicoldgicos. La autora se basa en el hecho de que las acciones que nos producen emociones
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positivas tienden a ser repetidas y por lo tanto los individuos tienden a comprometerse con
esas acciones. Sin la compensacion de las emociones positivas, las personas estarian mas
desmotivadas a comprometerse con la actividad o con el entorno que la acompafia. Como
afirma Fredrickson (2001) con la compensacion de las emociones positivas, los individuos se
acercan y exploran nuevos objetos, personas o situaciones. Las emociones nos darian
informacidn o nos sirven de sefial, en el caso de las emociones agradables o positivas, la sefial
seria de acercamiento y repeticion. Numerosas investigaciones respaldan que el afecto
positivo que vendria determinado por emociones positivas, facilita el comportamiento de
aproximacion (Cacioppo, Gardner, y Berntson, 1999; Davidson, 1993; Watson, Wiese,
Vaidya y Teilegen, 1999) o continuidad de la accion (Carver y Scheier, 1990; Clore, 1994).
La evidencia cientifica sugiere que las personas podrian mejorar su bienestar
psicoldgico cultivando experiencias positivas. Fredrickson (2000) afiade, ademas, que tal vez,
también puede mejorar la salud fisica. En relacion a esta afirmacidn otros autores mencionan
que las experiencias que provocan afecto positivo durante el estrés cronico ayudan a las
personas a sobrellevarlo (Folkman y Moskowitz, 2000, Lazarus, Kanner y Folkman, 1980).
En la misma linea, Aspinwall (2001) describié como el afecto y las creencias positivas sirven
como recursos a las personas que hacen frente a la adversidad; acercandonos aqui al concepto
de resiliencia. Fredrickson (2001) afirma que entre las personas que utilizan los beneficios de
las emociones positivas y las que no, la diferencia esta en la resiliencia psicoldgica. Las
personas con resiliencia psicoldgica se recuperan de las experiencias estresantes rapida y
eficientemente. Segln la autora, los individuos més resilientes exhibirian recuperacion
cardiovascular mas rapida después de una alta activacion de emocion negativa. Ademas, la
teoria de ampliacion y construccion sugiere que la capacidad de recuperacion puede ser
fomentada por experiencias de emociones positivas. En conclusion, para la autora, la

experimentacion de las emociones positivas seria fundamental para el estudio del
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“flourishing” o florecer del ser humano como explicaba Seligman (2011) y a su vez, ser el

“combustible” de la resiliencia (Fredickson, 2001).
2.4 Resumen del capitulo

La PsiPos se centra en el crecimiento personal y en estudiar los factores que pueden
ayudar a desarrollar herramientas eficaces para la vida. Diferentes autores reclaman el
espacio de la PsiPos para el estudio completo del proceso psicologico presente cuando la
persona enferma. Asimismo, se han encontrado estudios que sugieren la investigacion sobre
la felicidad y el bienestar psicoldgico relevantes en el campo de las enfermedades
neuroldgicas. El estudio de la resiliencia parte desde el movimiento de la PsiPos, poniendo el
foco en identificar las fortalezas del individuo cuando se enfrenta a la adversidad. En el
siguiente capitulo profundizaremos en el origen, factores y modelos tedricos de este

constructo.
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Capitulo 3. LA RESILIENCIA

“A veces, la persona a la que nadie imagina capaz de nada es la que hace cosas que nadie
imagina”.
ALAN TURING

3.1 Origen y definicion

Del latin resilio: saltar hacia atrés, resaltar, replegarse.

Segun el diccionario de la Real Academia de la Lengua Espafiola (RAE, 2017), la
resiliencia se define como “la capacidad de adaptacion de un ser vivo frente a un agente
perturbador o un estado o situacién adversos”. Asi como, la capacidad de un material o
sistema para recuperar su estado inicial cuando ha cesado la perturbacién a la que habia
estado sometido. Ademas, es un término que proviene de la Fisica y la Ingenieria, ha sido
adaptado a las Ciencias Sociales, y en los Gltimos afios la Psicologia de la Salud ha enfocado
su atencién hacia ella (Bonnano, 2004), definiéndola como la capacidad de las personas para
mantener la salud y el bienestar psicol6gico en un ambiente dinamico y desafiante (Zautra,
Hall y Murray, 2008). El interés por este constructo viene de la afirmacion de varios estudios
que indican que hay nifios que habiendo pasado por circunstancias extremas y traumaticas en
la infancia como guerras, abandono, hambre...etc., no desarrollan problemas de salud mental.
Los primeros estudios sobre resiliencia se realizaron con personas con esquizofrenia,
individuos expuestos a estrés y pobreza extrema; y sobre el funcionamiento de las personas
que sufrieron hechos traumaticos en su infancia (Cicchetti, 2003). El origen del estudio del
constructo procede, por tanto, de los esfuerzos por conocer la etiologia y desarrollo de la

psicopatologia de los nifios expuestos a riesgos de padecerla.
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Existen numerosas definiciones del constructo, la mas aceptada segun Becofia (2006) es
la de Garmezy (1991), pionero en el estudio de la resiliencia, que la define como “ la
capacidad para recuperarse y mantener una conducta adaptativa después del abandono o la
incapacidad inicial al iniciarse un evento estresante” (p.459) .Tal y como definen Tugade y
Fredrickson, (2004), los individuos resilientes son personas que hacen aproximaciones
optimistas hacia la vida, abiertas a las nuevas experiencias y caracterizadas por una alta
emocionalidad positiva. En el sentido de rasgo de personalidad, Masten (1999) la considera
como un rasgo relativamente global de la personalidad que permite a la persona una mejor
adaptacion a la vida. En la resiliencia suele haber una situacion estresante intensa, asi como
una competencia manifiesta en relacion con el problema. Este contexto recuerda a la teoria de
Lazarus y Folkman (1984) sobre estrés y afrontamiento, considerandola como concepto que
connota fuerza, flexibilidad, una capacidad de dominio y la reanudacion de la normalidad
funcionando después de un estrés excesivo que modifica las habilidades de afrontamiento
individuales (Lazarus y Folkman, 1984; Richardson, 2002). No es casualidad que esta teoria
se haya utilizado en mayor medida para el estudio de la EM desde el punto de vista
psicoldgico (Lara y Kirchner, 2012), asi como la teoria de la autorregulacion de Bandura

(Brannon y Feist, 2001) para el estudio de conductas de salud.

Otras definiciones se enfocan en la personalidad resistente y sus componentes, Godoy-

Izquierdo y Godoy (2002) la define como:

El individuo con personalidad resistente ve las situaciones potencialmente estresantes
como interesantes y con significado personal (compromiso), como modificables y bajo su
control (control) y algo normal en la vida y una oportunidad de cambio y crecimiento

(desafio), en vez de amenazantes, destructivas, negativas, incontrolables, etc., amortiguando
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asi, con esta transformacion cognitiva de los estimulos, el impacto de los eventos vitales

estresantes (p.147).

Segun Becofia (2006), la personalidad resistente como la define Godoy (2002) seria
un factor de proteccion de gran ayuda ante el padecimiento de una enfermedad grave. Para el
estudio de la resiliencia, no existe una teoria unificada que guie claramente a qué nos
referimos o que podemos hacer para potenciarla (Luthar, Cicchetti y Becker, 2000). Dada la
cantidad de definiciones del constructo, podria simplificarse a los conceptos que comparten
en comun para poder entenderla mejor. En esta direccion, la mayoria de las definiciones
encontradas se basan en dos conceptos: adversidad y adaptacion positiva. Entre ellas, se
asume que implica un efectivo afrontamiento en respuesta al riesgo o la adversidad (Luthar y
Cushing, 1999). Una vez abordado el concepto de resiliencia desde los componentes comunes
de adversidad y adaptacion, surge la duda de entender el constructo desde un proceso
(proceso de adaptacién) o un resultado (resultado de adaptacion), siendo para Olsson et al.
(2003) un problema para el estudio del constructo. Desde el estudio de la resiliencia como
resultado de un proceso de adaptacion, las investigaciones recientes, han demostrado que
puede ser un fenébmeno comun. En esta misma linea, en un estudio se encontré que mas del
50% de personas mostraron resiliencia ante eventos potencialmente traumaticos, incluyendo
el duelo, la enfermedad grave y el ataque terrorista, (Bonanno y Mancini, 2008). Sin
embargo, en este mismo estudio, los resultados mostraron también una variacion individual
en respuesta a estos eventos, incluyendo cuatro trayectorias de resultados prototipicas y
empiricas: disfuncién croénica, recuperacion, resiliencia y reacciones tardias. Por lo que se

evidencia la importancia de potenciarla.

En programas de rehabilitacion seria importante favorecer su desarrollo, incluyendo por

ejemplo el entrenamiento de los factores asociados a ella, al considerarla como una saludable
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recuperacion del estrés y del trauma (Wilson y Drozdek, 2004). En definitiva, la resiliencia es
relevante desde el area de la salud, desarrollandola como la capacidad de las personas para
mantener la salud y el bienestar psicoldgico en un ambiente dinamico y desafiante (Zautra,
Hall y Murray, 2008) y actuando como amortiguadora del estrés (Becofia, 2006; Oliva,
Jiménez, Parra y Sanchez-Queija, 2008). Los estudios apoyan el peso del constructo en el

area de la calidad de vida relacionada con la salud.

3.2 Factores de la resiliencia

Anteriores investigaciones, observan un dominio sustancial de los factores criticos
asociados con la resiliencia; incluyen factores genéticos, neurobioldgicos, de desarrollo
infantil, el tipo de trauma o estrés, caracteristicas de la personalidad, estilo de afrontamiento,
antecedentes previos de exposicion al estrés, eventos de la vida, género, edad, capacidad de
regulacion del afecto, apoyo social y defensa del ego (Agaibi, 2003; Fredrickson, 2002;
Schore, 2003; Southwick, Morgan, Vythilingham, Krystal y Charney, 2004; Wilson, 1995;

Zeidner y Endler, 1996; Zuckerman, 1999).

Otros autores identifican los numerosos factores protectores en la resiliencia, incluyendo
fortaleza (Bonanno, 2004) emociones positivas (Tugade y Fredrickson, 2004), extraversion
(Campbell-Sills, Cohan y Stein, 2006), autoeficacia (Gu y Day, 2007), espiritualidad (Bogar
y Hulse-Killacky, 2006), autoestima (Kidd y Shahar, 2008), y afecto positivo (Zautra,
Johnson y Davis, 2005). Otras variables que pueden afectar la resiliencia incluyen la
experiencia de éxito, las experiencias tempranas de sensibilizacidn, las caracteristicas del
temperamento, cdmo las personas juzgan sus propias circunstancias y la influencia de los

mecanismos de proteccion (Rutter, 1993). Como se puede observar, la literatura cientifica no
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es unanime al definir el nimero de dimensiones que componen la resiliencia, sin embargo,
coinciden en la definicion de las personas resilientes como socialmente competentes, que
tienen insight, pueden tomar decisiones, establecer metas, ser optimistas, satisfacer sus
necesidades basicas de afecto, relacion, respeto y la consecucion de sus metas (Heilemann,
Lee y Kury, 2003; Rodriguez et al., 2009; Wagnild y Young, 1993; Luthar, Doernberger y

Zigler, 1993).
3.3 Resiliencia y aspectos socio-demograficos

Dentro del ambito psicosocial de la resiliencia, se busca descubrir los factores que la
promueven y el desarrollo de dichos factores. Las variables demograficas asociadas con mas
frecuencia a la resiliencia son la edad y el género. Mientras los estudios sobre edad y
resiliencia muestran resultados parecidos, los relacionados con el género y otras variables
demogréficas en general muestran resultados equivocos (Saavedra y Villalta, 2008; Salgado,
2009). Asimismo, otros autores afirman que las medidas actuales de resiliencia no son
sensibles al género (Hirani, Lasiuk y Hegadoren, 2016). Existen otros factores que ofrecen
unos resultados mas claros, a titulo de ejemplo, los estudios sobre la edad y el nivel educativo
destacan que existe una relacion positiva con la resiliencia; es decir, a mayor edad y mayor
nivel educativo mayor nivel de resiliencia (Lundman, Strandberg, Eisemann, Gustafson y
Brulin, 2007; Portzky, Qagnild, De Bacquer y Audenaert, 2010). Asimismo, el estado civil,
en particular estar casado, parece tener cierta relacion con la alta resiliencia (Pole, Kulkarni,
Bernstein y Kaufmann, 2006). Respecto al coeficiente intelectual, un estudio longitudinal
realizado por Fergusson y Lynskey (1996) con 940 sujetos estudiados desde el nacimiento
hasta los 16 afios, encontrd que los adolescentes resilientes tienen un coeficiente intelectual
mas alto, buscan menos la novedad y tienen menos afiliaciones con pares delincuentes. En la

Tabla 1 se muestran caracteristicas individuales y contextos asociados a la resiliencia.
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Tabla 1
Atributos de los individuos y sus contextos asociados con la resiliencia

Diferencias individuales

= Habilidades cognitivas (puntuaciones en Cl, habilidades atencionales, habilidades de
funcionamiento ejecutivo)

= Autopercepciones de competencia, mérito, confianza (autoeficacia, autoestima)

= Temperamento y personalidad (adaptabilidad, sociabilidad)

= Habilidades de autorregulacion (control de impulsos, afecto y regulacion del arousal)

= Perspectiva positiva sobre la vida (esperanza, creencia en que la vida tiene un

significado, fe)

Relaciones

= Calidad de la crianza (incluyendo calidez, estructura y guia y expectativas)
= Relaciones cercanas con adultos competentes (padres, familiares, mentores)

= Conexiones a iguales prosociales y con reglas duraderas (entre los nifios mayores)

Fuentes y oportunidades de la comunidad

= Buenas escuelas

= Conexiones con organizaciones prosociales (tales como asociaciones y grupos
religiosos)

= Calidad de vecindario (seguridad ciudadana, supervision colectiva, bibliotecas,
centros recreativos)

= Calidad de los Servicios Sociales y del cuidado de la salud

Fuente: Becofia (2006); adaptado de Masten y Powell (2003).
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3.4 Modelos de resiliencia
Modelo de ajuste familiar y respuesta de adaptacion de Patterson

El modelo de resiliencia de ajuste familiar y respuesta de adaptacion fue propuesto
por McCubbin et al. (1980) y Patterson (2002). Este enfoque describe el proceso por el que
pasan las familias con experiencias de estrés y sufrimiento por una enfermedad cronica. Se
describe el proceso como un equilibrio entre las demandas y las capacidades que interactian.
Se asume que estas familias pueden dar sentido a su experiencia a través de lo positivo de sus

fortalezas e interacciones con el contexto.

La adaptacion se consigue combinando recursos, desarrollando estrategias de
afrontamiento, valorando y resolviendo problemas, y haciendo ajustes a las nuevas demandas
y estresores (McCubbin et al., 2002; Patterson, 2002; Walsh, 2003). EI modelo afirma que
tras la crisis provocada por el diagnostico de enfermedad de un miembro de la familia, el
sistema familiar pasa por dos fases: la de ajuste y la de adaptacion (McCubbin et al., 2002;
Patterson, 2002). Durante la fase de ajuste, los cambios son pocos y los patrones de
funcionamiento son los mismos, utilizando estrategias de afrontamiento habituales. En el
caso de que los cambios sean insuficientes para afrontar la situacion se pasaria a la fase de
adaptacion donde se exigen cambios de patrones de funcionamiento familiar, se buscan
nuevas maneras de afrontar el problema. En esta etapa del proceso, la familia se considera
vulnerable y se buscan nuevos recursos y apoyos. Esta fase implicar cambios de creencias y
valores familiares. Superada la fase de adaptacion, la familia es capaz de afrontar los retos y

las responsabilidades exigidas por la enfermedad (McCubbin et al., 2002 y Patterson, 2002).
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Los padres de un hijo/a con una enfermedad cronica se enfrentan a situaciones
estresantes tales como (Patterson et al., 2003): la naturaleza de la enfermedad y sus
tratamientos (enfermedades secundarias, pérdida de integridad fisica y funcional); las
reacciones del hijo (cambio de actividades habituales, miedo al tratamiento); y las reacciones
y los problemas de la familia (incertidumbre, reaccién de otros miembros, temer la pérdida de
la normalidad del funcionamiento familiar); la reaccion del entorno social (ausencia de
apoyos de la Administracion y ayudas economicas); y las caracteristicas del sistema sanitario

(insensibilidad en la comunicacidn, retrasos en el diagnostico).

Los recursos psicolégicos disponibles de estas familias expuestas al estrés propio de
una enfermedad cronica, son (Patterson et al., 2003): capacidades y actitudes del enfermo
(madurez, actitud positiva, tolerancia a lo que conlleva el diagnostico); caracteristicas de la
familia (creencias religiosas, apoyo de la familia extensa, comunicacién abierta); comunidad
(amistades, asociaciones y redes sociales de afectados, programas especificos); y sistema
sanitario ( médicos competentes y dedicados, apoyo del personal de enfermeria). En
conclusidn, este modelo describe el proceso de las familias equilibrando las demandas y las
capacidades interactuando con los significados familiares. El resultado del proceso es o bien

ajuste familiar o adaptacion.
Modelo de Resiliencia de Richardson et al. (1990) y Richardson (2002)

En esta teoria de la resiliencia, Richardson (2002) propone que la historia de la
investigacion sobre la resiliencia puede clasificarse de tres maneras: (a) identificar las
caracteristicas Unicas de las personas que se enfrentan bien a la adversidad; (b) identificar los
procesos por los cuales la resiliencia es lograda a través de experiencias de desarrollo y de

vida; y (c) identificar los mecanismos cognitivos que gobiernan las adaptaciones resilientes.
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Segun Richardson (2002), para que aparezca la resiliencia, primero tiene que aparecer
un estresor que rompa la homeostasis de la persona. El autor, se refiere a esta homeostasis
como un estado “biopsicoespiritual” — “el momento en el que uno se ha adaptado fisica,
mental y espiritualmente a las circunstancias sean buenas o malas” (p.311). Richardson
(2002) aporta la conceptualizacion del desequilibrio creado por el estresor en cuatro posibles
resultados: la reintegracion resiliente (la persona experimenta insight y crecimiento como
resultado de la disrupcion), reintegracion como vuelta al homeostasis, reintegracion con
pérdidas (de motivacion, de esperanza...), reintegracion disfuncional (la persona se apoya en
el abuso de sustancias o en comportamientos destructivos). Segun esta teoria, el individuo
estaria influenciado por la adversidad, acontecimientos de la vida y los factores de

proteccion.

Modelo de resiliencia en respuesta al trauma psicoldgico de Agaibi y Wilson.

El modelo de Agaibi y Wilson (2005), es un modelo de integracién entre la persona y
el ambiente, enfatizando la interaccién entre cinco variables: (a) la personalidad; (b) la
modulacion del afecto; (c) el estilo de afrontamiento; (d) las defensas del ego; y (e) la
utilizacion y movilizacién de factores y recursos de proteccion para ayudar a afrontar el
problema. Los autores investigan la resiliencia en relacion con el trauma y el trastorno de
estrés postraumatico (TEPT). Se asume que el afrontamiento resiliente del trauma es un

fendmeno complejo caracterizado por un repertorio de tendencias conductuales.
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Figura 6. Modelo de Resiliencia en Respuesta al Trauma Psicologico. FUENTE: Agaibi y Wilson (2005).

Modelo integrativo de afrontamiento, resiliencia y desarrollo de Leipold y Greve.

Leipold y Greve (2009) plantean el concepto de resiliencia no como un rasgo o un
proceso que explique un fendmeno, sino como un fendmeno que necesita ser explicado. Los
autores hacen referencia a procesos de adaptacion que se asemejan a procesos de regulacion
del desarrollo. Utilizan como base el modelo de desarrollo dual propuesto por Brandtstadter y
sus colaboradores (Brandtstadter, 2006; Brandtstadter & Renner, 1990; Brandtstadter &
Rothermund, 2002).

Se propone la resiliencia como resultado de los procesos de afrontamiento (por
ejemplo, la asimilacion y acomodacion), que estan influenciados por condiciones personales
y situacionales. Leipold y Greve (2009) consideran la resiliencia como una parte importante
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del puente conceptual entre el afrontamiento y el desarrollo. Por otra parte, argumentan que el
potencial y la posibilidad de un mayor crecimiento personal pueden ser utilizados como un
denominador comun de las propuestas del estudio de la resiliencia. Segun los autores, el
objetivo es esbozar un modelo integrador de afrontamiento, resiliencia y desarrollo como un
acceso tedrico al envejecimiento exitoso. La diferencia de esta teoria respecto a las otras

sobre resiliencia es la inclusion del contexto o proceso del desarrollo de la persona.

Modelo de Resiliencia de Mancini y Bonanno

Mancini y Bonanno (2009) parten del andlisis de la capacidad de resiliencia en las
personas que se enfrentan a la pérdida interpersonal, reconociendo que a pesar de las
variaciones en las formas en que las personas se enfrentan al duelo, la mayoria manejan esta
experiencia extremadamente estresante, con un minimo o ningun impacto en su
funcionamiento diario. Se describe la resiliencia como una trayectoria especifica del resultado
psicoldgico de respuesta a la pérdida o el duelo. EI modelo propone que las diferencias
individuales (personalidad, creencias, identidad compleja, emociones positivas, y el confort
con los recuerdos positivos) tienen efectos directos e indirectos frente al afrontamiento de la
pérdida. EI modelo se centra en el papel de los procesos de evaluacion y el uso del apoyo
social como mecanismos compartidos de la resiliencia. Asimismo, en una revision anterior
sobre las técnicas terapéuticas para el duelo, los autores concluyen que las intervenciones
clinicas existentes han sido en general ineficaces (Bonanno y Mancini, 2006). Se evidencia la
importancia de la continuidad del estudio en los procesos de duelo y resiliencia, tanto para la
comprension de estos procesos como para la intervencion en los casos en lo que sea

necesario.
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La teoria base de la resiliencia personal de Denz-Penhey y Murdoch.

Denz-Penhey y Murdoch (2008) estudiaron la resiliencia en personas con
enfermedades graves que tenian menos del 10% de posibilidades de supervivencia y que
tenian una buena calidad de vida en el momento de la primera entrevista. Segun los autores,
se considera la resiliencia como una forma de ser y actuar en el mundo, que permite a la
persona estar conectada con la vida a través de las relaciones; experimentando una calidad de
vida que coloca a la enfermedad como secundaria en su vida (Denz-Penhey y Murdoch,
2008). Se observo que algunos participantes del estudio pudieron no haber tenido esta
sensacion de resiliencia al principio de su enfermedad, pero que finalmente la desarrollaban
tanto durante la enfermedad como al principio o durante su recuperacion.

SegUn esta teoria, la resiliencia consta de cinco dimensiones: conexion de uno mismo
con su entorno social, familiar, el ambiente fisico, la sabiduria interior de la experiencia y de
una fuerte conexion con la psicologia de uno mismo (insight). Este modelo resalta tanto la

relacion intra-personal como inter-personal como factores clave de la resiliencia.

Modelo de Resiliencia de Kumpfer

El modelo tedrico en el que nos basamos en nuestra investigacion, es el modelo de
resiliencia de Kumpfer (1999), ya que ha sido probado en diversas investigaciones mediante
modelado de ecuaciones estructurales (Walker, 1996; Dunn, 1994; Neiger, 1991). Asimismo,
ha sido probado en poblacion con EM (Black y Dorstyn, 2015) y en sujetos con discapacidad
(Catalano et al., 2011). EI modelo de resiliencia de Kumpfer (1999) describe como el
individuo, el ambiente y los factores situacionales interactuan entre ellos para dar cuenta de
las diferencias individuales en el logro de los resultados psicosociales positivos. Richardson,
Neiger, Jensen y Kumpfer (1990) definen la resiliencia como el proceso de afrontamiento con

eventos vitales desgarradores, estresantes o desafiantes de un modo que proporciona al
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individuo proteccion adicional y habilidades de afrontamiento que las que tenia previa a la

ruptura que resulté desde el evento. En la Figura 7 se pueden observar las interacciones de los

factores.
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Figura 7. Marco teérico de la resiliencia de Kumpfer. Fuente: Factores y procesos que contribuyen a la

resiliencia (Kumpfer, 1999).

En la revision de Kumpfer y Hopkins (1993) consideran que los siete factores que
componen la resiliencia en los jovenes son: optimismo, empatia, insight, competencia
intelectual, autoestima, direccion o mision, y determinismo y perseverancia. Estas
caracteristicas estarian asociadas con habilidades de afrontamiento especificas, indicando que
el afrontamiento activo conduce a la adaptacion y a la resiliencia (Kumpfer, 1999). EI modelo

de resiliencia de Kumpfer (1999) se ha probado en diversos estudios con diferentes
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poblaciones utilizando el modelado de ecuaciones estructurales (Walker, 1996; Dunn, 1994;
Neiger, 1991). En la Figura 8 se muestra el modelo de Kumpfer (1999) estudiado en
poblacién con discapacidad, en el que los factores psicosociales explican el 64% de la
resiliencia (Weston, Gore, Chan y Catalano, 2008). Los autores, demuestran la contribucién
combinada de la gravedad de la discapacidad, el apoyo social, el afecto y la autoeficacia para
el manejo resiliente después de la enfermedad. EI modelo encontro que la gravedad de la
discapacidad tendra una influencia sobre la resiliencia, por lo que los individuos que son
fisicamente dependientes de otros y que experimentan sintomas severos de fatiga mostraron

niveles mas bajos de integracion resiliente (Weston et al., 2008).
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Figura 8. Constructos tedricos de Kumpfer (1999) aplicado al campo de la rehabilitacién, con la varianza
explicada. Fuente: Una introduccion al uso del modelo de ecuaciones estructurales en Psicologia de la
Rehabilitacion (Weston et al., 2008).
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El marco tedrico de Kumpfer también ha sido utilizado para el desarrollo de programas de
entrenamiento de habilidades familiares para aumentar la resiliencia en jévenes con abuso y
uso de sustancias (Kumpfer, Alvarado, Smith y Bellamy, 2002; Kumpfer, Alvarado, Tait y
Turner, 2002). Asimismo, se ha considerado que su teoria es la mejor manera de captar el
proceso individualizado de ajuste a la discapacidad (Catalano, Chan, Wilson, Chiu y Muller,
2011; Craig, 2012). Por otra parte, una serie de factores biomédicos y psicologicos asociados
con la capacidad de ser resistente (Fredrickson, 2001; White et al., 2008) han sido implicados
en la literatura de EM. Esto sugiere que el marco de Kumpfer (1999) puede ayudar a

conceptualizar los problemas especificos de ajuste que enfrenta este grupo.

35 Predictores de la resiliencia

3.5.1 Gravedad de la enfermedad

El concepto de gravedad de la enfermedad es dificil de definir en investigacion y el
término no ha sido utilizado consistentemente. En este apartado se concreta basandonos en la
definicion de la discapacidad. Segun el Informe Mundial sobre la Discapacidad de la OMS
(2011), casi todas las personas sufriran algun tipo de discapacidad transitoria 0 permanente en
algin momento de su vida, asi como las que lleguen a la vejez experimentaran dificultades
crecientes en el funcionamiento. Por lo que, es un tema que nos atafie a todos. El Informe de
la OMS, adopta como marco conceptual la Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud (CIF), donde se define la discapacidad como “un término
genérico que engloba deficiencias, limitaciones de actividad y restricciones para la
participacion” (pag. 7). La discapacidad indica los aspectos negativos de la interaccion entre

personas con un problema de salud y factores personales y ambientales. Por otro lado, el
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informe indica que las personas con discapacidad tienen peores niveles de salud que la
poblacién general y tasas mas elevadas de comportamientos de riesgo como fumar o

inactividad fisica (OMS, 2011).

Relaciones entre gravedad de la enfermedad y resiliencia

Se considera la resiliencia como un concepto importante en el proceso de transicion
y adaptacion a la vida con enfermedad crénica (Kralik, Van Loon y Visentin, 2006). Los
factores clave de la enfermedad que se sabe que contribuyen a la baja calidad de vida después
del diagnostico de EM incluyen el grado de dependencia fisica y la fatiga relacionada (Gay et
al., 2010). Sin embargo, algunos estudios no reportan relacion entre estas variables, mientras
que otros han reportado correlaciones inversas (Hwang, Cvitanovich, Doroski y
Vajarakitipongse, 2011; Pfaffenberger et al., 2006). Ademas, se ha observado que las
relaciones son moderadas, encontrandose que las variables psicosociales suelen ser mejores
predictores de los resultados del ajuste que las variables de la enfermedad (Dennison et al.,
2009). En esta misma linea, en un estudio donde se evalu6 el papel de la gravedad y la
duracidn de la enfermedad en el ajuste psicolégico de personas con EM, se observo como los
niveles de deterioro de la salud fisica s6lo se relacionaron minimamente con el ajuste
psicolégico (McCabe, McKern y McDonald, 2004). Asimismo, en otra investigacion sobre la
gravedad de la enfermedad ELA (Esclerosis Lateral Amiotréfica) y la resiliencia, se refleja
que frente a la gravedad de la enfermedad, es posible recurrir a factores protectores, para
reducir el impacto y mantener un elevado nivel de bienestar psicolégico (Pagnini et al.,
2011). Por lo que se aprecia a partir de las investigaciones revisadas, la gravedad de la
enfermedad no siempre es un buen predictor de la resiliencia, encontrandose correlaciones

diferentes segun el estudio.
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3.5.2 Estado de salud

Frecuentemente el término de calidad de vida relacionada con la salud -CVRS- es
usado indistintamente como estado de salud, estado funcional, calidad de vida o evaluacion
de necesidades (Nanda y Andresen, 1998; Guyat, Feeny y Patrick, 1993). El concepto de
CVRS lleg6 al campo de los cuidados sanitarios con el foco en el bienestar de los pacientes
como punto importante tanto en su tratamiento como en su vida en general (Meeberg, 1993).
Segln Haas (1999), el concepto de CVRS debe limitarse a la experiencia que el paciente
tiene de su enfermedad. Una de las definiciones del concepto destaca la CVRS como el
resultado cognitivo y afectivo del afrontamiento a estresores percibidos contra los objetivos
de la vida, tales como la enfermedad especifica y elementos generales; asi como sentir
satisfaccion con la vida y afectos positivos y la ausencia de efectos negativos (Etcheld, Van
Elderen y Van Der Kamp, 2003). En otra definicion propuesta por Shumaker y Naughton
(1995) se refieren a la CVRS como una evaluacion subjetiva de la influencia del estado de
salud actual, el cuidado de la salud y las actividades promotoras de la salud; la explican como
la habilidad para alcanzar y mantener un nivel de funcionamiento general que permita seguir

las metas valoradas de vida y que esto se refleje en su bienestar general.

Relaciones entre estado de salud y resiliencia

Se ha considerado que la resiliencia puede ser un factor importante en la promocién y
rehabilitacion de la salud. La resiliencia puede mitigar el impacto de los sintomas secundarios
como el dolor y la fatiga en la CVRS de las personas que envejecen con discapacidad (Terrill
et al., 2016). En una revision entre los afios 1993 y 2013, sobre las investigaciones acerca de

la resiliencia en la enfermedad crénica, encontraron relaciones negativas entre la resiliencia y
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la depresion, la ansiedad, la discapacidad y la somatizacion; asi como relaciones positivas
entre la resiliencia y la calidad de vida y el comportamiento hacia la promocion de la salud
(Cal, de S4, Glustak y Santiago, 2015). Debido a que los resultados demuestran que la
resiliencia afecta positivamente a la salud mental y el bienestar, asi como la salud fisica, a lo
largo de la vida, la investigacion sobre la resiliencia ha dado lugar a cambios en las politicas
y las practicas de salud mental (Walsh, Dawson y Mattingly, 2010; Windle, 2011). La
literatura cientifica revisada nos dirige a la investigacion y la puesta en practica de programas
de resiliencia en el &mbito de la salud. Los beneficios encontrados en investigaciones
anteriores sobre la resiliencia, nos invitan a una reflexion hacia la inclusién de los aspectos

amortiguadores del impacto de la enfermedad crénica en programas de salud.

3.5.3 Optimismo disposicional

El optimismo ha sido definido de manera diferente en la literatura. Las
investigaciones muestran que el optimismo esta representado por tres creencias basicas: las
expectativas positivas de resultado, las expectativas positivas de eficacia y el pensamiento
positivo no realista (Fournier et al., 1999; Schwarzer, 1999). Las expectativas positivas de
resultado explicarian el grado de participacion en la obtencion de resultados deseados (Carver
y Scheier, 1998). Las expectativas positivas de eficacia explicarian la persistencia del
comportamiento (Bandura, 1986) y el pensamiento no realista positivo explicaria la

proteccidn contra la asimilacion de informacion negativa ante las creencias (Taylor, 1989).

Las expectativas positivas de resultado es la tendencia a creer que uno generalmente
experimentara buenos resultados en la vida (Scheier y Carver, 1985). La definicién de
optimismo y pesimismo se basaria en las expectativas de las personas por el futuro. Segun
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Carver y Scheier (2003), esta base como definicion del optimismo, esta relacionada con los
modelos de motivacion de la expectativa-valor. Las teorias de la expectativa-valor asumen
que el comportamiento esta dirigido por objetivos. Los objetivos son acciones, estados o
valores que las personas ven como deseables o indeseables. Segun esta teoria, las personas
tratan de ajustar sus comportamientos a lo que ellos ven como deseable. Cuanto mas
importante es el objetivo, mayor seria su peso o valor en la motivacion de la persona. El
segundo elemento importante después del objetivo, seria la expectativa definida como la
confianza o duda de la accesibilidad del objetivo. En una persona con una falta de confianza

por la accesibilidad de la meta, no habria accion.

Aplicado al campo de la salud, si para la persona su objetivo es el cuidado de la salud
Yy su creencia es que tiene confianza en conseguir mantenerla o mejorarla, sus conductas irian
dirigidas a esa meta. ;Qué ocurre entonces si la persona piensa que no tiene el control sobre
su salud? Los autores describen el optimismo como confianza en lugar de control, abordando
la cuestion conceptual de que el optimismo se superpone al concepto de control (Thompson y
Spacapan, 1991) o al de eficacia personal (Bandura, 1986). La diferencia entre estos
conceptos radica en cdmo esperamos que los resultados deseados sucedan. En el caso de la
autoeficacia, el concepto del yo como agente causal seria esencial: los esfuerzos o habilidades
personales determinarian el resultado. En el caso del concepto de control sucede algo
parecido, cuando las personas se perciben a si mismas como que tienen el control, estan
asumiendo que el objetivo deseado ocurrira por sus esfuerzos personales (Carver, Harris,
Lehman, Durel, Antoni et al., 2000). En el caso del optimismo entendido como expectativa
positiva de resultado, se propone una definicion mas amplia a la del control personal, no

implica que para obtener el resultado la persona dependa de su esfuerzo o habilidad.
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Los optimistas y pesimistas difieren en cdmo se enfrentan a los problemas y esto tiene
un gran impacto en sus vidas. Se ha demostrado que el optimismo mitiga los efectos de los
estresores sobre el funcionamiento psicoldgico. Los optimistas han mostrado menos
alteracion del estado de &nimo en respuesta a una serie de diferentes factores de estrés como
la adaptacion a la universidad (Aspinwall y Taylor, 1992; Scheier y Carver, 1992) o procesos
relacionados con el tratamiento del cancer de mama (Stanton y Snider, 1993; Carver et al.,
1993). Diferentes autores sugieren que estos hallazgos pueden estar relacionados con las
creencias de los optimistas y la tendencia a minimizar las emociones relacionas con la derrota
como la vergienza, la depresion y la ira (Carver y Scheier, 1985; Segerstrom, Taylor,
Kemeny y Fahey, 1998). También se ha argumentado que los optimistas utilizan estrategias
centradas en el problema, la basqueda de apoyo social y la basqueda del lado positivo de la
experiencia estresante. Por el contrario, las personas pesimistas se caracterizan mas por el
empleo de la negacion y el distanciamiento del estresor, centrandose mas en los sentimientos

negativos producidos por el estresor (Avia y Vazquez, 1998).

Los pacientes con expectativas positivas muestran compromiso en el tratamiento de
su salud, incluso cuando se enfrentan con aspectos incontrolables o inalcanzables de su salud.
En ese caso, los pacientes permanecen mentalmente comprometidos y recurren a nuevos
objetivos realistas alcanzables centrandose en problemas especificos proximales (Folkman y

Moskowitz, 2000).

Relaciones entre optimismo y resiliencia
Las discusiones tedricas convergen con investigaciones empiricas demostrando que el
optimismo puede ser una caracteristica psicologica altamente beneficiosa ligada al estado de

animo optimo, la perseverancia, el logro y la salud fisica (Peterson, 2000).
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En varios estudios han encontrado que el optimismo esta relacionado con la resiliencia. En un
estudio en el que se examino a 224 prisioneros de guerra norteamericanos que habian estado
detenidos mas tiempo en la historia de los EEUU, se llega a la conclusion de que los
veteranos de guerra con mas puntuaciones en optimismo tenian mas nivel de resiliencia
(Segovia, Moore, Linnville, Hoyt y Hain, 2012). La resiliencia, se definid en base a que no se
habia dado ningun diagnostico psiquiatrico durante un periodo de seguimiento de 37 afios.
Los resultados de este estudio, mostraron que el optimismo disposicional fue la variable mas
significativa de entre las siguientes: estado de oficial / alistado; edad en el momento de la
captura; duracién del confinamiento solitario; rasgos bajos de personalidad antisocial /
psicopatica; bajos sintomas de estrés postraumatico después de la repatriacion; y optimismo.
En la misma linea encontramos la investigacion de He, Cao, Feng, Guan, y Peng (2013), en la
que mediante modelado de ecuaciones estructurales, concluyen que la resiliencia tiene un
efecto mediador entre el optimismo y el bienestar subjetivo en una muestra de 410 pacientes
de la planta de Quemados. También se han encontrado efectos protectores del optimismo en
la depresién. Fredrickson y Tugade (2003) observaron mediante un estudio longitudinal
realizado desde antes del ataque y unas semanas después del ataque terrorista del 11-S de
Nueva York, que las emociones positivas en las secuelas de las crisis amortiguan contra la
depresién. Los autores encontraron que los sujetos mas resilientes eran mas optimistas y
registraban mas emociones positivas que les protegia de la depresién y les impulsaba a un
ajuste funcional.

Acerca del estudio sobre los factores predictores de la resiliencia, los resultados de
una tesis sobre 264 adolescentes del medio rural en riesgo de sufrimiento psicosocial (Tusaie-
Mumford, 2001), indican que el optimismo y el apoyo familiar percibido fueron los factores
mas predictivos de la resiliencia. En este estudio, los resultados también muestran diferencias

en relacion al género y el apoyo social, concluyendo que las mujeres estan mas influenciadas



Capitulo 3. LA RESILIENCIA

por el apoyo de amistades y los hombres por el apoyo familiar. En la misma linea, Martinez-
Marti y Ruch (2017) estudiaron la fortaleza del caracter como predictor de la resiliencia y sus
factores. A partir de su estudio, se mostro que las fortalezas predecian un 3% adicional de la
varianza en la resiliencia sobre las variables sociodemograficas, el afecto positivo, la
autoeficacia, el optimismo, el apoyo social, la autoestima y la satisfaccion con la vida. El
optimismo también se ha estudiado como factor protector en el miedo al dolor en pacientes
con dolor crénico, encontrandose relacionado con la resiliencia (Cousins, Cohen y Venable,
2015). Respecto al optimismo relacionado con la enfermedad crénica, Rybarczyk, Emery,
Gueguierre, Shamaskin y Behel (2012) incluyen el optimismo entre los factores que ayudan a

la adaptacion a la enfermedad, junto con el re-enmarcado positivo y la esperanza.

3.5.4 Estrategias de afrontamiento

“Quien dispone de un martillo como Unica herramienta trata cualquier
cosa como si fuera un clavo”.

MASLOW

El concepto de afrontamiento es complejo y con una larga historia en investigacion
(Folkman y Moscowitz, 2004; Carver y Connor-Smith, 2010). A pesar de su complejidad, la
mayoria de investigadores estan de acuerdo en que, debido a su naturaleza, el afrontamiento
no es un rasgo de la personalidad, ya que “implica un cambio constante de esfuerzos
cognitivos y de comportamiento para manejar demandas internas y/o externas que son
evaluadas como dificiles o que exceden los recursos de la persona” (Lazarus y Folkman,
1984, p.141). Este hecho no significa una falta de generalizacion de estrategias de

afrontamiento a través del tiempo y de las situaciones en una misma persona.
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Segun Lara y Kirchner (2011) dos de las dimensiones del afrontamiento mas
consensuadas en poblacion adulta son las propuestas por Lazarus y Folkman (1984): las
estrategias centradas en el problema, es decir, los esfuerzos por resolver el problema mediante
algun plan; y las estrategias centradas en la emocion o acciones y pensamientos que intentan
paliar las consecuencias emocionales de las situaciones. Moos (1993, 1995) defiende un
modelo transaccional definido mediante dos dimensiones: un afrontamiento aproximativo, en
el que la persona tiene una transaccion directa con el estresor; y un afrontamiento evitativo,

en el que la persona regula el estado emocional negativo derivado del estresor.

Relaciones entre afrontamiento y resiliencia

En primer lugar, es importante diferenciar los conceptos de afrontamiento y
resiliencia, ya que aparentemente pueden dar lugar a confusion. El afrontamiento haria
alusion a las estrategias empleadas como resultado de la evaluacion de un estresor, y la
resiliencia a cdmo se evalla dicho estresor (Lazarus y Folkman, 1984). Asimismo, la
resiliencia pronostica una respuesta positiva ante una situacion potencialmente estresante,
mientras que, el afrontamiento puede ser positivo o negativo (Skinner y Zimmer-Gembeck,

2007; Van-Vliet, 2008).

Aunque la investigacion sobre el afrontamiento ha sido abundante, ain hay carencias
en el estudio de los mecanismos del afrontamiento. En parte, debido a que el enfoque se ha
centrado en los resultados negativos del proceso de estrés (Folkman y Moskowitz, 2000). Se
deben considerar también los resultados positivos para comprender el mecanismo en su
globalidad. Aunque la percepcidn del estrés es importante para los sintomas que genera, el
estrés definido de forma objetiva también muestra una relacion con los cambios psicolégicos
y fisioldgicos adversos. Lo que nos indica que, ante una enfermedad, la persona pondré en

marcha estrategias de afrontamiento, la considere como situacion estresante o no. La
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investigacion indica que el estrés es una experiencia tanto objetiva como subjetiva, de hecho,
ambos aspectos del estrés afectan en la probabilidad de aparicion de problemas de salud
(Taylor, 2007). En diversas enfermedades se han estudiado las estrategias de afrontamiento
asociadas al ajuste psicologico de la enfermedad. Lee, Kim y Choi (2014) estudiaron un tipo
de afrontamiento en adolescentes coreanos con cardiopatia congénita, concluyendo que el
afrontamiento orientado a las tareas puede ser un medio eficaz para aumentar la resiliencia.
En otra investigacion al respecto, los recursos y las estrategias de afrontamiento se asociaron
significativamente con la adaptacion psicosocial en pacientes lesion de la médula espinal
(Livneh y Martz, 2014). Por otro lado, las estrategias de afrontamiento relacionadas con
centrarse en el problema y la busqueda de apoyo social eran propias de los sujetos resilientes
en un estudio sobre enfermedad, resiliencia y afrontamiento en mujeres deportistas, mientras
que las de los no resilientes se centraron en un afrontamiento de evitacion y de culpa a los

demas (Yi, Smith y Vitaliano, 2005).

Las estrategias de afrontamiento contribuyen a la resiliencia variando en funcion del
tipo de adversidad (Alonso-Tapia, Rodriguez-Rey, Garrido-Hernansaiz, Ruiz y Nieto, 2016).
En estudios relacionados con resiliencia y estrategias de afrontamiento en cuidadores de
personas con enfermedades degenerativas se identificaron correlaciones positivas entre apoyo
social y solucion de problemas como estrategias de afrontamiento y resiliencia (Cerquera,
Ara, Pabdn y Daysy, 2016). Otro estudio también destaca que la busqueda de apoyo social
era caracteristica de las personas con buen ajuste a la enfermedad neurol6gica (McCabe y
O'Connor, 2012). Las investigaciones ponen el énfasis en el desarrollo de programas
informativos y de tratamiento en el que se incorporen estrategias de afrontamiento especificas
para que las personas con enfermedades neuroldgicas progresivas puedan realizar un buen

ajuste a su enfermedad (McCabe, Firth, y O'Connor, 2009; Tan-Kristanto y Kiropoulos,
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2015). Como se ha indicado anteriormente, en el modelo tedrico de Kumpfer (1999), se
indica que el afrontamiento activo conduce a una adaptacion y resiliencia posterior,

asumiendo asi la relacion entre afrontamiento aproximativo y resiliencia.

3.5.5 Actividad fisica
La actividad fisica se refiere a la energia utilizada para el movimiento. En la
cotidianidad, las actividades relacionadas con la actividad fisica serian andar, transportar
objetos, subir escaleras o realizar tareas domesticas. En cuanto al término de ejercicio fisico,
implica movimientos disefiados y planificados especificamente para estar en forma y cultivar
la salud. Se incluirian actividades como el aerobic, ciclismo o correr. El deporte se definiria

como el ejercicio fisico guiado por una reglamentacion establecida.

Relaciones entre actividad fisica y resiliencia

En relacion al ejercicio fisico y resiliencia se han llevado a cabo estudios con
deportistas de élite en el que se encuentran factores del perfil resiliente como el optimismo y
el apoyo social que hemos comentado anteriormente. En un estudio con una muestra de 12
campeones olimpicos de diferentes deportes, se encontrd que la exposicion a altos estimulos
estresantes es una caracteristica esencial en la relacion estrés-resiliencia-rendimiento en el
deporte de competicién. Asimismo, la mayoria de los sujetos afirmaron que si no hubieran
experimentado ciertos tipos de estresores en momentos especificos, como el divorcio de sus
padres, una enfermedad grave o lesiones que amenazaron su carrera deportiva, no habrian
conseguido ganar las medallas de oro (Fletcher y Sarkar, 2012).

También se ha estudiado las caracteristicas del perfil resiliente en deportistas con
discapacidad. Los estudios realizados por Machida, Irwin y Feltz (2013), realizada a

jugadores de rugby en silla de ruedas, muestran que el desarrollo de la resiliencia es
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multifactorial e implica tanto factores del individuo como del ambiente. Otros autores que
también estudiaron a deportistas con discapacidad fisica mostrando diferentes valores en
resiliencia en funcién del tipo de discapacidad. Los participantes con lesion de la médula
espinal y mielomeningocele mostraron mejores resultados en resiliencia a diferencia de los
deportistas con paralisis cerebral, son los que obtienen peores puntuaciones (Cardoso y
Sacomori, 2014).

Otras investigaciones han estudiado las relaciones entre la resiliencia y la ansiedad,
encontrando que el deporte tiene un papel mediador y favorecedor en la resiliencia y la
calidad de vida (Cevada el al., 2012); obteniendo menores niveles de ansiedad, mayor
confianza en si mismos y mejores niveles de rendimiento las personas que lo practican
(Martin-Krumm, Sarrazin, Peterson y Famose, 2003). Para el estudio de prediccion de
conductas de salud ya se han presentado anteriormente los modelos cléasicos de la psicologia
de la salud. La actividad y el ejercicio fisico son conductas de prevencién ampliamente
estudiadas desde la teoria de la accion planeada (Armitage, 2005; Brenes, Strube y Storandt,
1998; Courneya, Conner y Rhodes, 2006). Las investigaciones sugieren que la actividad, el
ejercicio fisico y el deporte aportan beneficios tanto fisicos como psicoldgicos a la persona.
Desde la teoria de la accidn planeada, se plantea que las variables no tienen relacién solo con
la informacion adecuada, sino con otros elementos clave interrelacionados que van a llevar a

que la informacion se convierta en accion.

3.5.6 Autoeficacia

La autoeficacia se refiere a las capacidades percibidas para aprender o realizar
acciones a niveles designados (Bandura, 1997). El desarrollo de la autoeficacia se ha

propuesto desde cuatro mecanismos segin Bandura (2004): 1) modelaje social: la
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observacion de otros como modelos de exito permite la identificacion de conocimientos y
habilidades para lidiar con las exigencias del medio; 2) persuasion social: la persuasion hacia
el éxito permite que las personas confien méas en su capacidad y se alejan de situaciones en
las que pueden fallar; 3) estados emocionales: las personas también juzgan sus capacidades
en funcion de sus estados emocionales, interpretando su tension, ansiedad y depresion como
sefales de su deficiencia personal; Y, finalmente, 4) experiencias de maestria: el recurso mas
efectivo para fortalecer las creencias de autoeficacia, serian las experiencias de dominio en
relacion al ejercicio de alguna actividad o habilidad. Desde que Bandura (1977a, 1977b)
introdujo el constructo de la autoeficacia en la literatura psicolégica, los investigadores han

explorado su papel en diversos campos, incluido el de la salud.

Relaciones entre autoeficacia y resiliencia

Segun White (1959), la autoeficacia aumenta con el dominio previo de situaciones
estresantes. En este sentido, se ha considerado que la resiliencia refleja un patrén de
competencia y autoeficacia ante la presencia de acontecimientos dificiles (Agaibi y Wilson,
2005). Estos resultados combinados, en cierta medida, corroboran el proceso dinamico de
resiliencia descrito por Kumpfer (1999), utilizado en un estudio donde se encontr6 que la
autoeficacia tenia un efecto directo en la resiliencia, asi como mediador entre la gravedad de
la discapacidad y la resiliencia (Black y Dorstyn, 2015).

Otro estudio relacionado con la autoeficacia y la resiliencia, mediante andlisis de
modelos estructurales realizado acerca de la relacion entre los determinantes de las estrategias
de afrontamiento “resolucion de problemas”, “busqueda de apoyo social” y “escape” (Liy
Yang, 2009), encontraron que la autoeficacia se relacionaba con la resiliencia a través de dos
vias: en la primera via la autoeficacia influye directamente en las respuestas de afrontamiento

y éstas en la resiliencia y en la segunda via, la autoeficacia influia indirectamente en las
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respuestas de afrontamiento a través de la motivacion. Asi mismo, en este estudio la

autoeficacia correlaciona negativamente con la estrategia de afrontamiento “escape”.

3.5.7 Apoyo social

De entre los recursos sociales para el afrontamiento, se incluyen los procesos de
interaccion social que se producen en el proceso de enfermedad y en el entorno social que
rodea al paciente. Se incluyen aqui la red de apoyo comunitaria del individuo y su sistema de
apoyo social, representado por la familia, amistades, compafieros de trabajo y profesionales
de la salud, de los que puede obtener informacion, asistencia tangible y apoyo emocional en
su proceso de enfermedad. Las fuentes de apoyo social pueden ser muchas. House (1981)
propone una relacién de nueve fuentes de apoyo social: esposo/a 0 compafiero/ a, otros
familiares, amigos, vecinos, jefes o supervisores, comparieros de trabajo, personas de servicio

0 cuidadores, grupos de autoayuda y profesionales de la salud o servicios sociales.

Relaciones entre apoyo social y resiliencia

Segln Garcia et al. (2014) uno de los descubrimientos més referenciados en
relacion al apoyo social y resiliencia es del de Werner (1993). El autor estudié sobre los
factores protectores y de vulnerabilidad en 698 sujetos multirraciales de Kauai (Hawai),
desde el nacimiento hasta los 32 afios con seguimiento en el primer y segundo afios y a los
10, 18 y 32 afios y encontrd que el 30% de los sujetos conseguian ser exitosos en sus vidas
resaltando la importancia del apoyo social. Los resilientes tenian, al menos, un apoyo social
incondicional. En la misma linea, se ha demostrado que los factores de proteccion social-
interpersonal son determinantes de la resiliencia (Dyer y McGuinness, 1996). Multiples

estudios han encontrado que el apoyo social, el apoyo familiar y las habilidades sociales
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predicen la resiliencia (Cohen, Ferguson, Harms, Pooley y Tomlinson, 2011; Ewart,
Jorgensen, Suchday, Chen y Matthews, 2002; Migerode, Maes, Buysse y Brondeel, 2012,
Tsai, Harpaz-Rotem, Pietrzak y Southwick, 2012).

La relacion entre apoyo social y resiliencia también ha sido objetivo de estudio en el ajuste
a la enfermedad. Los hallazgos del estudio realizado mediante modelado de ecuaciones
estructurales, sobre los efectos amortiguadores de la resiliencia en pacientes con lesion en
médula espinal, apoyan el modelo de resiliencia de Kumpfer (1999). Los resultados del
estudio sugieren que las caracteristicas de flexibilidad “amortiguan” las percepciones del
estrés sobre los sintomas depresivos. Concluyen que el modelo puede ser util para guiar
intervenciones clinicas disefiadas para mejorar la salud mental de las personas afectadas de
una discapacidad (Catalano et al., 2011).

También hay pruebas de que la presencia de apoyo social contribuye a los
resultados positivos de salud mas que la enfermedad y los factores demograficos en personas
con enfermedades neurodegenerativas (O'Connor y McCabe, 2011). Sin embargo, se ha
argumentado durante mucho tiempo que tales efectos sélo se produciran si el apoyo
proporcionado es considerado adecuado Y Util por el receptor (Hwang et al., 2011; Rutter,
1985). Se sugiere que el apoyo social percibido es beneficioso para el afrontamiento de
situaciones adversas, haciendo hincapié en el hecho de que lo relevante es la calidad del
apoyo Yy que el apoyo sea apreciado por el receptor.

Considerando que el apoyo social es un proceso transaccional, el apoyo dependera
ademas de factores situacionales, de caracteristicas de personalidad de las partes.
Introduciendo el concepto de competencia relacional, en cuanto que estas caracteristicas de
personalidad del individuo inciden sobre la situacion a través de los comportamientos que

manifiesta, estos comportamientos serian las habilidades sociales (HHSS).
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3.5.8 Habilidades sociales

Una caracteristica que puede dar lugar al cambio mediante entrenamiento es la
habilidad social. Las habilidades sociales (HHSS) han sido definidas como “las conductas
necesarias para interactuar y relacionarse con los iguales y con los adultos de forma efectiva
y mutuamente satisfactoria” (Monjas, 1993, p. 29). La importancia de este factor radica en
que las personas pueden adquirir o mejorar una habilidad social deseada si se trabaja en ella.
La mayoria de los autores (Merrell y Gimpel, 1998; Michelson, Sugai, Wood y Kazdin, 1987;
Monjas, 1999) destacan esa caracteristica en su definicion, coincidiendo en no considerarlas
un rasgo de la personalidad sino como un conjunto de comportamientos interpersonales, de
capacidades o destrezas sociales especificas adquiridas. Los métodos para aprender HHSS
son variados. Segun la literatura cientifica aprendemos las HHSS a través de la experiencia,
por modelado, por instruccion directa y por el feedback o la informacion recibida por otras
personas (Monjas, 1992). Las personas utilizariamos las HHSS en situaciones personales para
obtener o mantener reforzamiento del ambiente (Kelly, 1982).

Algunas de las caracteristicas de las HHSS serian las siguientes: (1) son adquiridas a
través del aprendizaje, (2) requieren que se produzca una interaccion social, (3) son
reciprocas y dependientes de la conducta de otras personas, (4) contienen componentes
verbales, no verbales, cognitivos, emocionales y fisiologicos, (5) aumentan el refuerzo social
y la satisfaccion mutua, (6) son especificas de la situacion y (7) es importante la existencia de
motivacion social para desarrollar un adecuado repertorio de HHSS (Monjas, 1992; Caballo,
2005; Caballo y Verdugo, 2013). Es importe destacar la diferencia entre habilidad social y
competencia social. La competencia social estaria relacionada con la adecuacion en el uso de

las HHSS y las HHSS se refieren a las manifestaciones de tal competencia. Por lo que la
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competencia social serian comportamientos sociales, observables y no observables (por
ejemplo, la toma de decisiones sobre cuando mostrar determinada conducta social) y las
habilidades sociales son las conductas observables (Caballo, 2005). Nos encontramos ante

una variable sensible de ser entrenada y relacionada con el refuerzo del ambiente.

Relaciones entre habilidades sociales y resiliencia

Si recordamos el concepto de resiliencia y las dimensiones que la componen,
encontramos que ésta queda formada por varios componentes, siendo uno de ellos la
competencia social (Wagnild y Young, 1993); por tanto, es posible que exista una
vinculacion directa entre las HHSS vy la resiliencia, especialmente entre las HHSS y la
dimension de competencia social (Martinez, Fernandez y Quiles, 2015). En la misma linea,
encontramos diversos estudios que asocian altos niveles de resiliencia con el desarrollo de
HHSS, tales como la tales como la asertividad (Gil et al., 2012), la interaccion social

(Saavedra y Villalta, 2008) y la adaptacion social (Del Prette, Del Prette y Barreto, 1999).

En relacion a las HHSS, la resiliencia y la discapacidad, Martinez, Fernandez y Quiles (2015)
encontraron diferencias significativas entre perfiles resilientes en relacion a uso de HHSS
especificas, en una muestra de pacientes con discapacidad motora. La evidencia cientifica
muestra una relacion entre la resiliencia y las caracteristicas que conforman las HHSS, por lo
que profundizar en esta asociacién va a favorecer una adaptacién e integracion exitosa al

medio (Caballo, 2005; Lacunza y de Gonzélez, 2011).
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3.6 Resumen del capitulo

Las investigaciones revisadas identifican factores predictores de la resiliencia
sensibles a ser entrenados, como por ejemplo, las estrategias de afrontamiento aproximativas
y las HHSS. El estudio de la resiliencia en la enfermedad crénica refleja resultados
alentadores para el buen ajuste de la enfermedad, considerandose que la gravedad de la
enfermedad no impide el desarrollo de una buena adaptacion a las nuevas condiciones de
salud. Los factores de: optimismo; estrategias de afrontamiento; actividad fisica; autoeficacia;
apoyo social y HHSS, han sido relacionados con la resiliencia. En el siguiente capitulo se
presenta la enfermedad objeto de estudio, la EM, una enfermedad cronica degenerativa que
comienza en la juventud, requiere ajuste psicologico y, como toda enfermedad, precisa del

mantenimiento y la adquisicion de conductas de salud.
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Capitulo 4. LA ESCLEROSIS MULTIPLE (EM)
4.1 Concepto

La Esclerosis Multiple (EM) es el trastorno inflamatorio autoinmune mas frecuente del
sistema nervioso central (SNC) y la primera causa de discapacidad neurolégica no traumatica
en adultos jovenes. Afecta a mujeres tres veces mas que a varones. La enfermedad puede
ocurrir en muchas partes del SNC y provoca una amplia variedad de sintomas que pueden
cambiar a lo largo del tiempo, con el riesgo de producir un gran impacto en la calidad de vida
del paciente. Los sintomas mas comunes incluyen: fatiga, trastornos de la vejiga y el
intestino, problemas de vision, temblor, espasticidad, problemas para caminar o del
equilibrio, trastornos en la deglucion, disfuncién sexual, dificultad para realizar las
actividades bésicas del dia a dia (comer, bafiarse, vestirse...), deterioro cognitivo, dolor y
depresion. Sin embargo, el impacto de la enfermedad varia con el tipo de EM, con la persona,
y a menudo de un dia a otro. Como resultado del conjunto de los sintomas, la EM podria
afectar a la calidad de vida del individuo que la padece. Ademas, muchas de las personas
afectadas de EM tienen que dejar de trabajar y comienzan a depender de sus familiares o de

programas de financiacion del Gobierno.

4.2 Etiopatogenia

Si bien la patogenia de la EM no esta completamente aclarada, segun la hip6tesis mas
aceptada en la actualidad la enfermedad tendria un mecanismo inicialmente autoinmune y
posteriormente neurodegenerativo del SNC que ocurriria en sujetos genéticamente
predispuestos sobre quienes actuarian diversos factores ambientales y epigenéticos
(Hollenbach y Oksenberg, 2015). Los sustratos patologicos de la EM son inflamacion,

desmielinizacion, dafio axonal y remielinizacion. La variabilidad clinica que caracteriza la
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enfermedad tiene su base en la heterogeneidad en cuanto a localizacion, naturaleza y
extension patoldgica a lo largo de cerebro, nervio 6ptico y médula espinal (Axisa y Hafler,

2016).
4.3 Epidemiologia

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2008), la EM afecta
aproximadamente a 1.300.000 pacientes en todo el mundo, de los cuales aproximadamente
630.000 estan en Europa, 520.000 en América, 66.000 en la regién oriental del Mediterraneo,
56.000 en el Pacifico Occidental, 31.500 en el Sud-Este Asiatico y 11.000 en Africa. La
mediana de la incidencia de EM calculada a nivel global es 2.5 por 100.000 (con un rango de
1.1 a 4) (OMS 2008), la prevalencia es de alrededor de 30 por 100.000 habitantes (rango: 5 a
80) (Figura 9); con un predominio femenino (proporcion mujer a hombre de 3:1) (Trisolini

2010; OMS 2008).

People per
100,000 with MS

B0

B 60.01-100
[ 20.01-60
Il 5.01-20

[los

[ ] Data not provided

Figura 9. Mapa mundial de prevalencia de EM. Fuente: The MS International Federation’s Atlas 2013 (con

autorizacion de los autores).
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Respecto a la prevalencia de EM en Espafia, de acuerdo con Atlas de EM 2013, hay
46,000 personas viviendo en Espafia con EM, con tres mujeres por cada hombre. Kurtzke
(1980) realizé una clasificacion de sitios de baja prevalencia (5 casos por 100.000
habitantes), prevalencia intermedia (de 5 a 30 casos por 100.000 habitantes) y de alta
prevalencia (mayor de 30 casos por 100.000 habitantes). Segun el modelo clasico de Kurtzke,
el sur de Europa se consideraba tradicionalmente zona de riesgo bajo, sin embargo, tras los
estudios publicados en los afios 90 hasta el 2010, Espafia es en la actualidad una zona de
riesgo medio-alto (Otero-Romero, 2015). La incidencia en Espafia es de 3-5 casos por cada
100.000 habitantes, y la prevalencia demostrada, de 80-100 casos por cada 100.000
habitantes, aunque la real puede ser ain mayor. Afecta, por tanto, aproximadamente a

30.000-40.000 personas en nuestro pais.
4.4 Clinica

Las manifestaciones clinicas deficitarias de la enfermedad atienden a dos perfiles
temporales: los brotes y la progresion de la discapacidad. Los brotes se definen como la
aparicion de signos y sintomas neuroldgicos caracteristicas de la enfermedad con una
duracidn superior a 24 horas, excluyendo la presencia de fiebre o infeccion intercurrente.
Para definir dos brotes separados en el tiempo deberian transcurrir 30 dias entre los sintomas
iniciales de ambos (Polman et al., 2005). Su sustrato patoldgico es la placa de
desmielinizacién aguda y su sintomatologia tiende a mejorar espontaneamente con el paso de
los dias. Los brotes predominan al inicio de la enfermedad y caracterizan las formas

remitentes-recurrentes de la enfermedad. Los sindromes de inicio mas comunes son la
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neuritis optica (20%), mielitis (40%) o sindrome de tronco (10-20%) (Confavreux y Vukusic,

2006).

La progresion de la discapacidad caracteriza las formas progresivas de la enfermedad
en que se produce una acumulacién lentamente progresiva de sintomatologia, generalmente
deficitaria, con presencia o no de brotes intercalados. Las escalas sirven para cuantificar el
impacto de la enfermedad y documentar la evolucidn clinica. La escala més utilizada en la
EM fue la desarrollada por Kurtzke (Kurtzke, 1983). Se basa en los hallazgos de la
exploracién neuroldgica y consta de 20 grados, a intervalos de 0,5 puntos, en una escala que
va del O (exploracion normal) al 10 (muerte debida a EM). La capacidad deambulatoria tiene
un gran peso especialmente en las puntuaciones medias y altas; por el contrario, aspectos
como el cognitivo o la afectacion de extremidades superiores estan poco representados en la

escala.

La enfermedad se clasifica habitualmente en funcion del curso evolutivo en formas
remitente-recurrente (RR), secundaria progresiva (SP), progresiva recurrente (PR) y primaria
progresiva (PP) (Lublin y Reingold, 1996). EI 90% de los enfermos presenta al inicio de la
enfermedad una forma RR, caracterizada por la presencia de brotes, con o sin secuelas y sin
progresion de la discapacidad entre brotes. El 50% de estos pacientes convierte a una forma
SP tras 15-20 afios de evolucion. Un 10% de los pacientes presenta desde el inicio progresion

de la discapacidad, pudiendo intercalar brotes (PR) o no (PP).
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4.5 Diagnostico

El diagnostico de EM se realiza en base a la historia clinica del paciente, examen

neuroldgico, resultados de las pruebas complementarias y la exclusion de otras enfermedades.

Los criterios para el diagnostico de la EM tienen apenas 50 afios de antigliedad. En
1965, Schumacher et al., desarrollaron los primeros criterios diagnésticos (Tabla 2). Tras el
desarrollo de estudios como la determinacion de bandas oligoclonales (BOC) o el aumento de
inmunoglobulina G (IgG) en liquido cefalorraquideo (LCR), y de los potenciales evocados
(PE) multimodales, se desarrollaron los criterios de Poser en 1983. Estos criterios son los que
maés han sido utilizados en los ultimos 20 afios (Vanotti, 2008). Fue en 2001 cuando se
crearon los criterios de McDonald, tras demostrarse la elevada sensibilidad de la resonancia
magnética (RM) en la deteccion de placas desmielinizantes del SNC. Los criterios de

McDonald han sido actualizados en 2005 y en 2010 (Polman et al., 2011).
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Tabla 2

Evolucién de los criterios diagnosticos de la EM

Autor Afo

Criterios

Schumacher et al. 1965

Poser 1983

McDonald 2001

* Historia clinica consistente en afectacion de dos o mas areas
del SNC.

+ Evidencia clinica objetiva de afectacion de dos o mas areas del
SNC.

* La clinica refleja dafio a la sustancia blanca.

* Dos patrones de presentacion: a. Dos o mas episodios, cada
uno de al menos 24 horas de duracion y separados entre si por
al menos un mes b. Progresion lenta o escalonada de signos y
sintomas, durante al menos 6 meses.

* Edad de entre 10 y 50 afios al inicio de la enfermedad.

+ Signos y sintomas que no pueden ser explicados por otras
enfermedades.

* La presencia de un segundo brote clinico en una topografia
diferente de la del primero establecia el diagnéstico de
seguridad, hablando entonces de EMCD. Asi, se establecieron
los siguientes niveles de certeza: EMCD, EMCD apoyada por
laboratorio, EM clinicamente probable y EM probable apoyada
por laboratorio.

El diagnostico de la enfermedad en fases mas tempranas,
incluidas las presentaciones monosintomaticas.

* Para definir dos brotes separados en el tiempo deberan pasar
30 dias.

* El diagnéstico estandarizado de la forma primaria progresiva
de EM.

4.6 Prondstico

El prondstico de la EM a nivel individual es impredecible y variable. A nivel global se

estima que la esperanza de vida se reduce en 10 afios aproximadamente (Brgnnum-

Hansen, Koch-Henriksen y Stenager, 2004). Una vez diagnosticado el paciente, el

prondstico vital es de 25-35 afios. Las causas mas frecuentes de muerte son las
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infecciones, enfermedades solapadas no relacionadas con la EM vy el suicidio (Carretero,

Ares, Bowakim y Acebes, 2001).
Tienen mejor pronostico:

v Laedad temprana de diagnéstico (menos de 30 afios)
v Las mujeres

v’ Personas con ataques infrecuentes

v" Personas con un patrén remitente-recurrente

v Los sintomas de comienzo visuales y sensitivos

En cambio, se consideran factores desfavorables:

v' Ser varén

v" Una edad superior a los 40 afios en el momento del diagndstico
v Comienzo por sintomas motores y cerebelosos

v’ Recurrencia precoz tras el primer brote

v" El curso progresivo de la enfermedad

4.7 Tratamiento

El tratamiento de la EM incluye el tratamiento modificador de la enfermedad, el
tratamiento de los brotes y el tratamiento sintomatico-rehabilitador. El tratamiento
modificador del curso de la enfermedad tiene como objetivo reducir la frecuencia y la
gravedad de los brotes, la presencia de lesiones en la RM y frenar la progresion de la

discapacidad (Compston y Coles, 2008).
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Desde el afio 1993 en que la Food and Drug Administration (FDA) de los Estados
Unidos aprob6 por primera vez el interferdn beta-1b, se han autorizado un total de diez

farmacos.

Se dispone de farmacos inyectables: 4 formulaciones diferentes de interferon beta y
acetato de glatiramero; fA&rmacos orales: fingolimod, teriflunomida y dimetilfumarato; y

farmacos monoclonales intravenosos: natalizumab y alemtuzumab.

Estos farmacos estan indicados en formas RR y en algunos casos en formas SP con
brotes. Recientemente, la FDA ha autorizado un nuevo farmaco, ocrelizumab, que ha

demostrado su eficacia tanto en formas RR como formas PP.
4.8 Principios para la promocion de calidad de vida de los enfermos.

La Federacion Internacional de EM (MSIF), redactd en 2002 los siguientes principios

para la promocion de la calidad de vida de los enfermos:

v Independencia y empoderamiento

v Atencion médica

v’ Cuidado continuado (a largo plazo o social)

v" Promocion de la salud y Prevencion de las enfermedades
v" Apoyo a los miembros de la familia

v Transporte

v' Empleo y actividades de voluntariado

v Beneficios sociales y econémicos por incapacidad

v Educacion

v Vivienda y accesibilidad a edificios en la comunidad
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4.9 Conclusiones generales sobre la enfermedad en esquema

A continuacion se presenta un esquema general de conclusiones sobre la EM:

La EM es una enfermedad:
# Sin cura en la actualidad
# De causa desconocida
# Con pronostico individual incierto _-

— Incertidumbre

# Existe un aumento progresivo de casos

en Espaiia

» Aparece en la juventud generalmente

# Incidencia mayor en nuijeres .

- Afectaa la poblacidn activa

» El diagnostico temprano puede indicar
unamejor evolucién

¥ Se deben realizas pruebas confirmando ™ Existen pruebas diagnosticas
el diagnostico, en especial la RMN

¥ Se debe realizar diagnoéstico diferencial

# El tratamiento debe ser multidigciplinar
¥ Tiene que haber comunicacion clara
para el enfermo y sus familiares

¥ La cronicidad de la enfermedad
requiere cuidar la adhesion al tratamiento

Comunicacion para la adhesion al
tratamiento

Figura 10. Conclusiones sobre la EM en esquema.

4.10 EM y su relacién con las variables de estudio

4.10.1 EM y gravedad de la enfermedad

La EM es uno de los trastornos neuroldgicos mas comunes en el mundo, y tiene un
impacto potencialmente devastador en el funcionamiento psicoldgico y social de las personas.
Entre los factores que hacen de la EM una condicion dificil con la que hacer frente esta la
amplitud y la gravedad de los sintomas, el proceso de la enfermedad y la incertidumbre

psicoldgica que acompafa a una enfermedad tan impredecible.

89



Capitulo 4. LA ESCLEROSIS MULTIPLE (EM)

Los sintomas de la enfermedad pueden provocar limitaciones funcionales y son
predictores significativos de desempleo, bajo nivel de vida, y la retirada de actividades
sociales y de ocio de la persona afectada de EM (Jongen, Ter Horst y Brands, 2012; Pompeii,

Moon y McCrory, 2005; Rao, Leo, Bernardin y Unverzagt, 1991).

En los modelos revisados sobre el ajuste psicosocial de las personas con EM, se tiene
en cuanta la gravedad de la enfermedad como determinante. McReynolds, Koch, y Rumrill
(1999) construyeron un modelo de cinco factores incluyendo los siguientes determinantes de
ajuste psicosocial en EM: (1) rango y gravedad de los sintomas relacionados con la
enfermedad, (2) incertidumbre del proceso de la enfermedad, (3) sentido de la pérdida
asociada con las limitaciones funcionales, resiliencia personal y adaptabilidad, y (5) apoyos
sociales. Roessler y Gitchel (2013) examinaron el impacto de la gravedad de la EM, el estatus
laboral y el género en el funcionamiento de las personas y en su capacidad de mantener un
estado de vida independiente, a partir de una muestra de 3.781 personas extraida del Registro
de un proyecto de investigacion sobre EM. Los resultados de los analisis de MANOVA
indicaron que la gravedad, el empleo y el género influyen significativamente en el nivel de

funcionamiento en el hogar y la comunidad (Roessler y Gitchel, 2013).

4.10.2 EM y resiliencia

El concepto de resiliencia sigue siendo poco investigado en la literatura sobre EM
(Black y Dorstyn, 2013). Asi como la investigacion sobre la intervencion en resiliencia con
enfermos crénicos es escasa (Quiceno, Vinaccia y Remor, 2011). En consecuencia, la
comprension actual de la contribucidn de las variables especificas de la discapacidad, las
habilidades cognitivo-conductuales y los recursos sociales a este proceso es limitada. Como

se ha comentado en el apartado 3.5.6 (la autoeficacia), Black y Dorstyn (2015) desarrollaron
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y probaron un modelo de resiliencia en pacientes con EM. Los resultados revelaron vias
directas e indirectas hacia la resiliencia en una muestra de 196 adultos con EM, siendo el
efecto positivo y la autoeficacia los predictores mas fuertes. Los resultados apoyan las
intervenciones psicoldgicas que se centran en la promocion de recursos personales y activos

necesarios para hacer frente a la EM.

Las investigaciones proponen que los recursos protectores de un individuo pueden
reducirse significativamente si se exponen a factores de riesgo de larga duracion, lo que
incluiria factores de estrés asociados a tratamientos médicos a largo plazo de enfermedades
cronicas como la EM (Craig, 2012; Padesky y Mooney, 2012). Los factores de riesgo son
caracteristicas predisponentes o déficits que se han asociado estadisticamente con resultados
de salud mental deficientes (Luthar y Cicchetti, 2000). La interaccion entre estos factores es
dindmica, con bajos niveles de factores protectores y altos niveles de riesgo que conducen a
resultados malaventurados. Por lo tanto, es importante identificar, medir y mejorar los
comportamientos y habilidades que se relacionan con la resiliencia como un enfoque de
intervencion preventiva en la rehabilitacion de la EM (Bonanno, 2004).

En un estudio realizado en EEUU a pacientes con EM, se encontrd que a medida
que progresa la enfermedad, la espiritualidad cobra valor como una variable protectora para
la resiliencia, especialmente, a nivel de la independencia y el sentido de la vida, es decir, en
la creencia de valerse por si mismo y en las capacidades personales y en la conciencia de que
la vida tiene un objetivo y un significado (DeArmas, 2004).

Un aspecto interesante del estudio de la resiliencia es la recuperacion. Muchos
estudios se centran en medir la resiliencia cuando el suceso estresante ha desaparecido. Sin
embargo, en el caso de la enfermedad crénica, el suceso se convierte en una condicién que

acompafia a la persona toda su vida, afectandole en mayor o menor medida. En el caso de la
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EM podemos hablar de recuperacion de un brote, pero no de curacién de la enfermedad. Los
brotes se pueden vivir como traumas para los pacientes pues suponen una pérdida de salud
que desconocen si es reversible, irreversible o progresiva. Bonanno (2004) diferencia entre
resiliencia y recuperacion. Define la recuperacién como el nivel de normalidad que vive la
persona que tenia antes de un evento traumatico y a la resiliencia como la habilidad de

mantener un equilibrio estable en personas que han sufrido traumas importantes.

Un estudio realizado sobre los trastornos afectivos y la calidad de vida en
adolescentes con EM (Rainone et al., 2017), afirma que para mejorar el bienestar la
resiliencia desempefia un papel clave, ya que ésta moderaba la relacion entre el factor

cognitivo de la depresion y el funcionamiento emocional.
4.10.3 EM y calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)

Los eventos estresantes de la vida estan asociados con el empeoramiento de los
sintomas neuroldgicos y la disminucion de la calidad de vida en paciente con EM (Senders,
Bourdette, Hanes, Yadav y Shinto, 2014). El caracter crénico de la EM, puede tener efectos
devastadores sobre la calidad de vida y la fatiga (Nejati et al., 2016). Se sabe que la calidad de
vida relacionada con la salud (CVRS) es relativamente pobre en la EM, pero los precipitantes
clinicos del problema no se conocen bien (Benedict et al., 2005). Los resultados obtenidos
por Forbes, While, Mathes y Griffiths (2006) en un estudio sobre la calidad de vida en EM,
sugieren que muchas complicaciones de la enfermedad afectan negativamente a la CVRS,
independientemente del efecto del impacto general de la enfermedad. Se encontré que la
fatiga, el dolor, el empleo, la depresion y los problemas de relacion tenian efectos negativos

sobre las escalas SF-36 (Encuesta de Salud de Forma Corta de 36 items).
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El impacto del diagnostico incide a una edad critica en cuanto a la toma de decisiones
vitales en los ambitos profesional y personal (Julian, Vella 'y Vollmer et al., 2008). Un
estudio afirma que la depresion es el principal determinante de la calidad de vida del paciente
de EM (D'Allisa et al., 2006). Este estudio utilizando el cuestionario SF-36 para estudiar la
CVRS, pretendia validar sus puntuaciones en el componente “fisico” y “mental” explorando
el poder predictivo conjunto de la discapacidad y las puntuaciones en test de ansiedad y
depresion. Los resultados confirmaban que en pacientes con EM la calidad de vida esta
fuertemente determinada por el estado de animo de la persona, independientemente de su
gravedad neuroldgica o funcional (D'Alisa, et al., 2006).

Nejati et al. (2016) estudian un programa basado en técnicas de Mindfulness
(Atencion plena) para la mejora de la calidad de vida de las personas con EM, concluyendo
que la técnica es eficaz en la reduccion de la severidad de la fatiga y mejora algunas
subescalas de la calidad de vida en pacientes con EM. Por lo tanto, el entrenamiento en

habilidades de ajuste a la enfermedad puede mejorar la calidad de vida de estos pacientes.

4.10.4 EM y optimismo disposicional

El hecho de que la EM tenga un curso degenerativo e incierto ha llevado a los
investigadores a estudiar las creencias optimistas y si median en el uso de las estrategias de
ajuste a la enfermedad. Se ha demostrado que los pacientes optimistas emplean estrategias
que contribuyen a un mejor funcionamiento de la enfermedad crénica; méas centrada en el
problema y mayor eficacia en estrategias de regulacién emocional (Carver et al., 1993;
Taylor y Armour, 1996).

Fournier, de Ridder y Bensing (2002) encontraron que la adaptabilidad de las
creencias optimistas se moderaba segun lo controlable que era la enfermedad. Los resultados

indicaron que el afrontamiento contribuye a la estabilidad del optimismo (expectativas de
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resultados y eficacia) que, a su vez, contribuyen a la salud mental mediante el uso de
estrategias orientadas al problema y menos orientadas a la emocion. Las creencias optimistas
de la expectativa de eficacia y el pensamiento poco realista son beneficiosas cuando los
pacientes sufren una enfermedad crénica en gran medida controlable.
En un estudio sobre el afecto positivo y el optimismo como mediadores de la relacién entre la
mejora de la depresion y la mejora de la basqueda de beneficios en pacientes con EM se
encontrd que la positividad parece promover la busqueda de beneficios en la EM (Hart, Vella
y Mohr, 2008).

En un estudio sobre el afecto positivo y el optimismo como mediadores de la relacion
entre la mejora de la depresion y la mejora de la basqueda de beneficios en pacientes con EM
se encontrd que la positividad parece promover la busqueda de beneficios en la EM (Hart,

Vella 'y Mohr, 2008).

4.10.5 EM y estrategias de afrontamiento

Una serie de factores pueden afectar al impacto de la adaptacion de las personas a las
enfermedades cronicas. Segun Airlie, Baker, Smith y Young (2001), estos factores incluyen
la personalidad del paciente, la experiencia previa, eventos similares, la progresion natural de
la enfermedad, el nivel de apoyo y su percepcion de si las estrategias de ajuste daran lugar a
resultados. En relacion a las estrategias de ajuste, se ponen en funcionamiento desde el
momento del diagnostico. Segun el estudio de Irvine, Davidson, Hoy y Lowe-strong (2009)
el inicio del diagndstico de EM comienza con reacciones negativas: negacién, ocultamiento y
disminucion de la confianza. Tales reacciones indican que este es un periodo de desafio y
ponen en marcha procesos de afrontamiento a la enfermedad. En la misma linea, el estudio de

Janssens et al. (2003) concluye que el proceso de ajuste comienza inmediatamente después
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del diagnostico y que la intervencidn clinica y los soportes psicoldgicos deberian estar

disponibles en una etapa temprana de enfermedad.

Las estrategias de afrontamiento a la EM también se han estudiado como mediadoras
de la calidad de vida y la fatiga experimentada en la enfermedad, encontrandose relaciones
significativas en todas las dimensiones de salud mental percibida y en algunas de las
dimensiones de fatiga (Mikula et al., 2015). Un estudio comparativo entre personas con EM y
poblacion general sobre estrategias de afrontamiento, mostr6 que las personas con EM (en
particular los hombres) tenian menos probabilidades de adoptar estilos de afrontamiento
relacionados con la resolucion de problemas y buscar apoyo y demostraron niveles mas bajos
de ajuste en todas las dimensiones. La adopcion de estrategias de afrontamiento de
pensamiento desiderativo (estrategia evitativa), asi como la falta de un enfoque centrado en el
problema (aproximativa) o el fracaso de buscar apoyo social (aproximativa), también
muestran una asociacion mas pobre para los pacientes con EM (McCabe, McKern y
McDonald, 2004). En la misma direccion se encuentran los resultados de un estudio nacional
sobre estrés y afrontamiento en poblacion general y personas con EM (Lara y Kirchner,
2012), se encontr6 una relacion inversa entre la percepcion de control sobre los problemas y

el nivel de estrés y una relacion directa entre estrés y uso de estrategias de evitacion.

Chalk (2007) investigo las estrategias de afrontamiento en EM mediante analisis de
modelos de ecuaciones estructurales. Sus resultados indicaron que el afrontamiento y las
evaluaciones cognitivas estaban relacionadas con el ajuste a la enfermedad, mientras que no
ocurria lo mismo con la discapacidad fisica. Esto implica que muchas de las variables que se
relacionan con los resultados de ajuste entre los pacientes de EM son controlables, lo que
indica que se puede trabajar el ajuste de la EM a través de variables cognitivas y de

comportamiento.
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4.10.6 EM y actividad fisica

Los sintomas cominmente asociados con la EM son fatiga general, debilidad
muscular, reducida movilidad, espasticidad, ataxia, problemas de equilibrio, coordinacién y
control postural, disturbios sensoriales y trastornos cognitivos y autonémicos. Debido a esta
cantidad de sintomas relacionados con la movilidad parece evidente que un aspecto
importante de la rehabilitacion de la EM sea la preservacion del funcionamiento fisico.

En los Gltimos afios se ha producido un cambio de paradigma respecto a la
recomendacion de realizar ejercicio fisico, durante muchos afios ha sido un tema polémico,
ya que se creia que conducia a un empeoramiento de los sintomas o fatiga (Dalgas, 2011).
Actualmente se reconoce que la terapia con ejercicio fisico es segura y beneficiosa para los
pacientes con EM.

La investigacion sugiere que las personas con EM son mucho menos activas
fisicamente que la poblacion en general y que el aumento de la actividad fisica en las
personas con EM se asocia con numerosos beneficios sobre la fatiga, la movilidad y la
calidad de vida (Motl y Pilutti, 2016; Stuifbergen, Blozis, Harrison y Becker, 2006). Se ha
demostrado que la actividad fisica ayuda, efectivamente, a la gestion de los sintomas
reduciendo el nimero y la duracion de los brotes de enfermedades (Motl, McAuley y Snook,
2005), asi como el aumento de la calidad de vida general (Stuifbergen et al., 2006). Es
importante resaltar que a la hora de recomendar una actividad hay que valorar también si
existen riesgos asociados. Pilutti, Platta, Motl y Latimer-Cheung (2014) se plantearon la
seguridad de recomendar el ejercicio fisico en pacientes con EM. Los autores encontraron
que el entrenamiento del ejercicio no estuvo asociado con un mayor riesgo de recaida, y el

riesgo de experimentar eventos adversos no fue mayor que en las poblaciones sanas.
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Heine et al. (2015) afirman que el tratamiento con ejercicios puede inducir cambios
fisiologicos y psicoldgicos que pueden contrarrestar los mecanismos que se relacionan directa
e indirectamente con la enfermedad y la inactividad fisica y reducir la fatiga en la EM.

Tras la revision de la literatura cientifica, se observa la necesidad de informar al paciente de
los beneficios de la actividad fisica en su enfermedad. La informacién entendida desde una
perspectiva educativa y continua, incluida en posibles programas o protocolos de tratamiento.
La conclusién de un estudio realizado con 76 pacientes de EM acerca del papel de la
autoeficacia y las expectativas de resultado en el hecho de realizar o no actividad fisica fue
que las personas con EM necesitan entender mejor los beneficios de la actividad fisica 'y
cémo puede aliviar o mejorar sus sintomas la realizacion de ésta (Ferrier, Dunlop y
Blanchard, 2010).

Otro estudio realizado mediante meta-analisis de estudios publicados entre 1960 y
2007 (Snook y Motl, 2009), sobre el efecto general de las intervenciones de entrenamiento de
ejercicio en la movilidad del paciente de EM, concluy6 que el entrenamiento de ejercicio esta
asociado con una pequefia mejora en la movilidad del caminante. Este estudio, encontr6 que
habia mayor tamafio del efecto en los grupos donde el ejercicio estaba supervisado respecto a
programas de tratamiento no supervisado (g = 0.32 frente a g=0.28 en programas de
tratamiento con menos de 3 meses de duracion; siendo tamafio de efecto medio ponderado de
g = 0.19 (intervalo de confianza del 95%, 0.09-0.28). Respecto a la propuesta de un
tratamiento de prevencion/intervencién incluyendo el fomento del ejercicio fisico, las
investigaciones apoyan la propuesta con sus resultados.

Varios estudios realizados sobre los mediadores afectivos para la depresion en la EM,
apoyaron la actividad fisica, los afectos positivos (Kratz, Ehde y Bombardier, 2014) y el
apoyo social (Suh, Weikert, Dlugonski, Sandroff y Motl, 2012) como intermediarios clave en

el tratamiento de ésta.
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Respecto al tipo de entrenamiento fisico, se tiene certeza que mediante el
entrenamiento aerdbico en las extremidades inferiores los pacientes que padecen EM exhiben
una respuesta cardiovascular normal y mejoran algunas funciones fisicas y de fatiga.

En relacion al entrenamiento de fuerza, un estudio reciente sobre los efectos de un
programa de 12 semanas de entrenamiento sobre la capacidad aerobica, las diferentes
manifestaciones de la fuerza, el equilibrio, la calidad de vida y aspectos globales de la
capacidad funcional en pacientes con EM, concluye que el entrenamiento en fuerza no impide
el deterioro del equilibrio (es progresivo), pero lo puede disminuir (Hernandez, 2009). Otro
estudio afirma que el entrenamiento en resistencia progresiva es una intervencion
relativamente segura que puede tener efectos a corto plazo en la reduccion de la fatiga fisica,
aumentando la resistencia muscular y puede conducir a pequefias mejoras en la fuerza
muscular y la calidad de vida en las personas con EM recurrente-remitente (Dod et al., 2011).

En conclusion, la mayoria de estudios revisados, indican que la actividad fisica es un
factor influyente en la calidad de vida de la persona con EM (Smith et al., 2012; Roppolo,
Mulasso, Gollin, Bertolotto y Ciairano, 2013; Motl, Sandroff y DeLuca, 2016). Sin embargo,
aungue existan evidencias cientificas sobre sus beneficios, hay que contar con que la mera
informacion no predice la conducta de las personas. Varios estudios han demostrado que los
pacientes tienden a presentar una mala adherencia a las recomendaciones sobre el ejercicio
fisico (Coote et al., 2014). Asi como, los beneficios del ejercicio fisico no parecen persistir si
el entrenamiento se detiene (Dod et al., 2011). Para que las conductas de salud tengan un
efecto duradero en la calidad de vida de las personas con enfermedad croénica, estas conductas
se tienen que convertir en un habito, por lo que se considera relevante el estudio y el
entrenamiento en las variables que permiten la adherencia 6ptima de dichas conductas. Entre

estas variables encontramos la autoeficacia.
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4.10.7 EM y autoeficacia

Como se ha expuesto en el apartado anterior, la actividad fisica se ha asociado
positivamente con la calidad de vida en personas con EM. Sin embargo, surge el problema
mencionado anteriormente acerca de que la creencia sobre que una conducta es buena para la
salud, no predice que se vaya a dar dicha conducta. Por lo que, si la informacion es necesaria,
pero no suficiente, nos cuestionamos los demas factores y procesos que van a dar lugar al
cumplimiento de los consejos médicos. Los modelos de la Psicologia de la Salud nos indican
que diversos factores pueden influir en la adherencia y realizacion de las conductas de salud,
uno de ellos es la autoeficacia. Los estudios sobre la practica de actividad fisica en la EM,
indican que la autoeficacia puede predecir la realizacion de ésta (Motl, McAuley y Snook,

2007; Fasczewski, 2017).

Por otro lado, en relacion al ajuste a la enfermedad y la autoeficacia, se ha
demostrado que la autoeficacia en la EM predice el 24% de la adaptacién a la enfermedad
(Airlie, Baker, Smith y Young, 2001). En la misma linea, un estudio encontr6 que las
personas que se percibian con mayor autoeficacia, reportaban tener mejor calidad de vida,
menos sintomas de depresion y tenia un mejor funcionamiento relacionado con la movilidad
(Schmitt, Goverover, DeLuca y Chiaravalloti, 2014). En relaciéon al estado de animo, se ha
estudiado la autoeficacia como factor de proteccidn de la depresion en la EM. Los individuos
con baja autoeficacia tienden a reportar niveles mas altos de depresion y sentimientos de
impotencia, independientemente del tipo de EM (Thornton, Tedman, Rigby, Bashforth y
Young, 2006). Por el contrario, una alta autoeficacia puede amortiguar las emociones
desagradables, con correlaciones positivas encontradas entre los indices de calidad de vida en

pacientes con EM (Motl y Snook, 2008).
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En el estudio de Black y Dorstyn (2015), se prueba un modelo de ecuaciones estructurales
en pacientes con EM, incluyendo las variables autoeficacia y resiliencia entre otras. Las
variables probadas representaron el 44% de la varianza explicada la resiliencia. La
autoeficacia fue uno de los predictores de la resiliencia con mayor efecto encontrado. El
modelo también identificé caminos indirectos a la resiliencia a través de la autoeficacia,

encontrandose como mediadora entre la independencia fisica y la fatiga (ver Figura 11).

Apoyo social
(satisfaccion)

Apoyo social
(frecuencia)

Autoeficacia

Independencia
fisica >
Afecto positivo
Fatiga
Afecto negativo

Resiliencia

Figura 11. Modelo de resiliencia en EM, con la variable Autoeficacia. Fuente: Un modelo biopsicosocial de

resiliencia para la EM (Black y Dorstyn, 2015).
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4.10.8 EM y apoyo social

La red social es una fuente de apoyo y de emociones agradables que sirve de
amortiguador en circunstancias dificiles. Las limitaciones funcionales asociadas con la EM
pueden hacer que una persona restrinja su participacion en actividades sociales (Molton et al.,
2013), limitando asi la variedad y la cantidad de apoyo social que reciben (Dennison et al.,
2011; Green y Todd, 2008). En el estudio de Krokavcova et al. (2008), se encontrd que el
apoyo familiar y de los amigos tenia una asociacion positiva con la percepcién del estado de
salud mental en pacientes con EM, asi como entre el apoyo de otras personas significativas
con la percepcion del estado de salud fisica. Wilski, Tasiemski y Dbrowski (2016) hallaron
una asociacion positiva entre la estima positiva del cuerpo en mujeres con EM y el apoyo
social, destacando la importancia de ambos componentes para la autoestima. En definitiva,
diferentes estudios llegan a la conclusion de la importancia de afianzar los lazos sociales en
pacientes con EM para la mejora de su calidad de vida (Krokavcova et al., 2008; Costa, Sa y

Calheiros, 2012).

4.10.9 EM y habilidades sociales

La literatura cientifica sobre la EM vy las habilidades sociales es escasa en la
actualidad. El aumento de la percepcion de autoeficacia en las interacciones sociales y la
mejora de la autoestima se ha trabajado con pacientes con EM mediante el entrenamiento de
habilidades sociales. Gordon, Lam y Winter (1997) encontraron que las personas con EM que
habian pasado por un programa de entrenamiento en HHSS mantuvieron auto-imagenes
positivas y redujeron la ansiedad en las interacciones. La rehabilitacion cognitiva ayuda a los
pacientes con EM a sentirse mas seguros con respecto a sus habilidades intelectuales y

habilidades sociales (Minot et al., 2008).
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4.11 Resumen del capitulo

La incertidumbre que puede provocar la EM al tratarse de una enfermedad que se
manifiesta por brotes o de manera progresiva, siendo degenerativa y sin cura en la actualidad,
evidencia que las personas que la padecen necesiten ajustar psicolégicamente su condicion de
salud. Las investigaciones revisadas indican que existen factores psicosociales que pueden
ayudar al ajuste a la enfermedad y al desarrollo de la resiliencia. Entendemos que una buena
adaptacion a la EM implica estrategias de afrontamiento aproximativas al problema, como se
refleja en la literatura cientifica. En este sentido, el estudio de los factores que promueven la

resiliencia puede ayudar a amortiguar el impacto de la enfermedad.
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Como se ha mostrado en capitulos anteriores, hasta hace pocos afios, la investigacion
sobre EM se ha centrado en la adaptacion a la enfermedad en términos negativos o de
deficiencia. En este estudio se pone el foco en lo positivo, en las fortalezas y destrezas, las
variables que influyen en el afrontamiento y calidad de vida de los pacientes con EM. Se
busca conocer la influencia de estas variables en el curso de la enfermedad para poder
desarrollar intervenciones mas completas y eficaces, sin discriminar parte de los factores que
pueden influenciar tanto en la promocion, el mantenimiento, prevencion, evaluacion y

tratamiento de la enfermedad.

Nuestra pregunta es si los factores amortiguadores de la enfermedad cronica,
revisados desde la literatura cientifica, son predictores de la resiliencia en la EM. Localizados
dichos factores, nos proponemos comprobar si se pueden agrupar a los pacientes de EM en
funcion de éstos; asi como, partiendo de la teoria de los modelos de salud clasicos
reconocidos, buscar los utilizados con pacientes con EM y probar un modelo tedrico con el

objetivo de servir de guia a programas de apoyo psicol6gico a este grupo de pacientes.
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Capitulo 5. OBJETIVOS E HIPOTESIS

El objetivo general de la tesis es aumentar la comprension de la EM a traves de sus
factores amortiguadores, y para ello nos proponemos dos objetivos principales. En primer
lugar, elaborar un método de clasificacion de los pacientes con EM; y en segundo lugar,
poner a prueba un modelo de resiliencia. A continuacion se detallan los objetivos especificos
y las hipdtesis de nuestra tesis.

Nuestro primer proposito seria: elaborar un método de clasificacion de las personas
con EM segun sus niveles de: resiliencia, optimismo, autoeficacia, estrategias de
afrontamiento, habilidades sociales y gravedad de la enfermedad. Los objetivos especificos
son:

1. Identificar si entre los participantes existen combinaciones de diferentes
dimensiones respecto a las variables resiliencia, autoeficacia, optimismo, estrategias
de afrontamiento, habilidades sociales y gravedad de la enfermedad; que den lugar a
diferentes perfiles, los cuales podrian definirse en funcion del peso que tengan cada
una de las dimensiones dentro de cada perfil.

2. Explorary conocer la resiliencia, autoeficacia, optimismo, estrategias de
afrontamiento y habilidades sociales en la muestra. Esto se analizara en funcién del
grado de severidad de la discapacidad.

3. Analizar si existen diferencias estadisticamente significativas entre los perfiles
definidos y las diferentes puntuaciones en el resto de las variables.

Las hipotesis relacionadas con los perfiles de los sujetos son las siguientes:

» Hipotesis 1: Existiran perfiles diferentes en funcion de la resiliencia, autoeficacia,
optimismo, estrategias de afrontamiento, habilidades sociales y gravedad de la

enfermedad.
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> Hipotesis 2: Los perfiles con mayor resiliencia tendran niveles més altos de

optimismo.

» Hipotesis 3: Los perfiles con mayor resiliencia utilizaran mas estrategias de

afrontamiento aproximativas que evitativas.

> Hipotesis 4: Los perfiles con mayor resiliencia tendran mayores niveles de

autoeficacia.

» Hipotesis 5: Las personas con mayores niveles de resiliencia usaran mas habilidades

sociales.

» Hipdtesis 6: La gravedad de la enfermedad influira en la configuracion de los

diferentes perfiles de resiliencia.

Nuestro segundo propésito es el de poner a prueba un modelo de resiliencia que
describa el ajuste psicoldgico de la enfermedad. Los objetivos especificos e hipotesis del
segundo objetivo de la tesis serian:

1.  Identificar mediante la literatura cientifica las variables predictoras de la resiliencia
relacionadas con la EM y probarlas mediante el anélisis de senderos.

2. Analizar y poner a prueba un modelo tedrico para la prediccion de la resiliencia a
partir de variables de la PsiPos.

3. Incluir a las HHSS como variable susceptible de intervencidn en programas de
salud.

Atendiendo a la literatura revisada se plantean las siguientes hipotesis respecto al modelo:

» Hipotesis 7: La gravedad de la enfermedad tendra un efecto directo y negativo en la

resiliencia.
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Hipdtesis 8: El optimismo tendra un efecto directo y positivo en la resiliencia.
Hipotesis 9: La autoeficacia tendra un efecto directo y positivo en la resiliencia.

Hipotesis 10: Las estrategias de afrontamiento aproximativas tendran un efecto

positivo y directo sobre la resiliencia.
Hipotesis 11: El apoyo social tendra un efecto directo y positivo en resiliencia.

Hipotesis 12: El apoyo social tendra un efecto mediador entre la resiliencia y las

variables optimismo y autoeficacia.

Hipdtesis 13: Las HHSS aumentaran la varianza explicada de la resiliencia y

mejoraran el modelo.
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6.1 Disefio de investigacion

Se utilizé un disefio explicativo transversal con variables observables (Ato, Lopez y

Benavente, 2013).
6.2. Participantes

Los participantes del presente estudio, son un total de 101 pacientes con EM
clinicamente definida, mayores de 18 afios (75 mujeres y 26 hombres), atendidos en la planta
de Neurologia del Hospital General Universitario de Alicante (HGUA). La participacion en el
estudio es de libre aceptacion. La tasa de respuesta de los participantes se puede considerar

muy alta (99.10%), negandose solo una persona a participar en el estudio.
A continuacion se exponen los criterios de inclusion en el estudio:
1. Los sujetos deben ser mayores de 18 afios en el momento de la inclusion del estudio.

2. Con EM clinicamente definida.

3. Que tengan autonomia suficiente para rellenar las pruebas auto-aplicadas.

Como criterios de exclusién se encuentran los relacionados con las capacidades de
autonomia del paciente:

1. Sujetos menores de 18 afios.

2. Sujetos con capacidades disminuidas para dar su consentimiento informado.
3. Sujetos con lesidn cerebral por causas diferentes a la EM.

4. Sujetos gque presenten patologia psiquiatrica grave o en fase aguda.

5. Sujetos con criterios clinicos de demencia.
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6.3 Garantias éticas del estudio

Los que accedieron a participar, confirmaron su intencion al firmar el consentimiento
informado en el que se explicitaba el anonimato, la participacion voluntaria y la libertad para
retirarse del estudio en cualquier momento de la evaluacion si asi lo deseaban. Se cumplen las
medidas de seguridad segun la normativa vigente que regula los datos relacionados con la
salud, manteniendo el anonimato de los pacientes mediante codigo identificativo. El presente
estudio ha sido autorizado por el Comité de Etica de Investigacion Clinica (CEIC) del
Hospital General Universitario de Alicante, con cddigo CEIC P12013/43, en sesion celebrada
el dia 29 de enero de 2014 (documento en Anexo). El tiempo estimado de aplicacion de los
cuestionarios fue de 40 minutos aproximadamente. Este estudio sigue los procedimientos

éticos concordantes con la Declaracion de Helsinki (World Medical Association, 2013).
6.4 Instrumentos y variables
Instrumentos

Se administrd un cuestionario socio-demogréafico ad hoc para la recogida de los datos
sociodemogréaficos: edad, sexo, estado civil, tipo de convivencia, nivel educativo y situacion
laboral, la etapa en la que se adquirid la discapacidad y la asistencia a terapia psicoldgica en

el momento de administracion de las pruebas.
Las variables psicoldgicas fueron recogidas por los siguientes cuestionarios:
LOT-R

El cuestionario Life Orientation Test (LOT) mide el optimismo disposicional. Este
cuestionario, desarrollado por Scheier, Carver y Bridges (1994), es una medida de 6 items
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(mas 4 elementos de relleno) de las diferencias individuales en optimismo disposicional y
pesimismo. En su version en espafiol de Otero, Luengo, Romero, Gémez-Fraguela y Castro
(1998), lo emplean para evaluar el optimismo, entendido como la tendencia de las personas a
esperar resultados positivos. Las respuestas se clasifican de 1 (totalmente en desacuerdo) a 5
(muy de acuerdo). Ejemplos de items del test incluyen: "En tiempos de incertidumbre, por lo
general espero lo mejor", "Si algo puede salir mal para mi, lo hard". Las puntuaciones de
escala son la suma de items con codificacion inversa de items relevantes. Los puntajes méas

altos reflejan una mayor tendencia a esperar resultados mas positivos.

Encuesta del Estado de Salud o Calidad de vida relacionada con la salud SF-36

El instrumento elegido para medir Estado de Salud es el Cuestionario de Salud SF-
36 (Medical Outcomes Study Short Form 36 items, MOS-SF-36; Ware y Sherbourne, 1992).
Hay que destacar que multitud de estudios utilizan el SF-36 para medir la Calidad de Vida
Relacionada con la Salud (CVRS; Silva, lop, Arancibia, Gutierres, Silva, Machado y Moro,
2017). En este estudio se va a utilizar la version 1 en espafiol desarrollada por Alonso et al.
(1998). EI SF-36 mide el nivel de calidad de vida relacionada con la salud, conceptualmente
basado en un modelo bidimensional de salud: fisica y mental. El cuestionario comprende 36
items con un sistema de respuesta tipo Likert de rango variable, de 2 valores hasta 6. El
marco de referencia temporal para el cuestionario es el momento actual. Es una escala
autoaplicada. Ademas, la calidad de vida en la EM se ha medido a menudo a través del
cuestionario SF-36 (D" Alisa, 2006), utilizandose en muchos estudios el término de calidad de
vida para hablar del estado de salud general. EI SF-36 ha demostrado ser valioso para la

descripcion de los diversos sintomas de la EM (Isaksson, Ahlstrém y Gunnarsson, 2005).
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Los 36 items se agrupan en ocho subescalas (Tabla 3) y éstas a su vez se distribuyen

en dos medidas sumarias: salud fisica y salud mental.

Tabla 3

Subescalas del Cuestionario SF-36

Subescala N° items Evaluacion

Funcionamiento Fisico (FF) 10 Grado en que la salud limita actividades
fisicas

Rol Fisico (RF) 4 Grado en que los problemas de salud fisica
interfieren en el funcionamiento
ocupacional del paciente

Dolor (D) 2 Grado de dolor e interferencia

Salud General (SG) 5 Percepcidn personal del estado de salud

Vitalidad (V) 4 Nivel de fatiga y energia del paciente

Funcionamiento Social (FS) 2 Limitaciones en la vida socio-familiar por
problemas de salud

Rol Emocional (RE) 3 Problemas emocionales interfieren con el
funcionamiento ocupacional del paciente

Salud Mental (SM) 5 Estado de animo (inquietud,
intranquilidad, desanimo) durante el
altimo mes

El item 2 no puntta en ninguna de las 1 Comparacion de su salud con la de hace un

subescalas

afo

La escala de salud fisica se compondria de las subescalas: funcionamiento fisico, rol

fisico, dolor, salud general y vitalidad. La escala de salud mental incluiria: salud general,

vitalidad, funcionamiento social, rol emocional y salud mental.
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Escala de Resiliencia de Wagnild y Young

La escala elegida para el estudio es la Escala de Resiliencia (ResilienceScale, RS;
Wagnild y Young, 1993). La version en idioma esparfiol fue desarrollada por Heilemann, Lee
y Kury (2003). Consta de 25 items escritos en forma positiva con un sistema de respuesta tipo
Likert que va de 1 a 7 puntos, donde 1 es “En desacuerdo” y 7 “De acuerdo”. Para la
elaboracion de escalas del constructo, la ecuanimidad, autoconfianza, soledad existencial,
perseverancia y significado han sido identificadas como constituyentes de la resiliencia
(Wagnild y Young, 1993). Para determinar el nivel de Resiliencia prevalente entre los
participantes, se siguio el mismo procedimiento realizado por Heilemann et al. (2003). Los
valores mayores de 147 indicarian una alta capacidad de resiliencia; entre 121-146,
resiliencia moderada; y valores menores a 121, escasa resiliencia. Las razones por las que se
elige esta prueba son: su facil aplicacion, su validacién para poblacién joven y adulta y por
las propiedades psicométricas que muestra tanto la version original (Wagnild y Young, 1993)
como su version en castellano (Heilemann et al., 2003).

La escala se desarrolla en torno a dos factores:

» Factor 1: (17 items) Competencia personal: entendida como el reconocimiento de
factores de capacidad personal, independencia, decision, invencibilidad, ingenio y
perseverancia.

» Factor 2: (8 items) Aceptacion de uno mismo y de la vida: como sinénimo de
adaptacion, flexibilidad, balance y perspectiva de vida estable.

> Estos dos factores se representan en cinco areas de resiliencia:
» Satisfaccion personal (4 items)
» Sentirse bien solo (3 items)

» Confianza en si mismo (7 items)
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» Ecuanimidad (4 items)

» Perseverancia (7 items)

Cuestionario de Estrategias de Afrontamiento

El CEA (Cuestionario de Estrategias de Afrontamiento) es un cuestionario adaptado
por (Rodriguez-Marin, Terol, Lopez-Roig y Pastor, 1992) a partir del cuestionario WCCL
(Folkman y Lazarus, 1985), que es el resultado de llevar a cabo su modelo de estrés y
afrontamiento a la forma empirica . El cuestionario se acompafia de una primera instruccion
en la que se le pide al sujeto que escriba qué es lo que mas le ha producido tension,
nerviosismo o miedo esta ultima semana en relacion con su enfermedad. A continuacion, se
le pide que sefiale la frecuencia con que utiliza las diferentes estrategias listadas para afrontar
la experiencia estresante referida. La finalidad del cuestionario es evaluar la frecuencia del

uso de diferentes estrategias ante la situacioén de enfermedad, en nuestro caso, la EM.

El cuestionario incluye 36 items. La escala de respuesta es tipo Likert de cinco puntos
de frecuencia de uso de la estrategia, donde 1=Nunca, y 5= Casi siempre. EIl cuestionario
incluye 11 factores y cada uno de ellos un nimero de estrategias cognitivas y conductuales

representativas del factor (Terol, Quiles y Pérez, 2012).

El cuestionario divide las estrategias entre aproximativas y evitativas. Las estrategias
aproximativas serian: (1) la busqueda de soluciones; (2) el apoyo social; (3) la expresion
emocional; (4) los pensamientos positivos; y (5) la contabilizacion de ventajas. Las
estrategias evitativas al problema serian: (1) la religiosidad; (2) el pensamiento desiderativo;

(3) la resignacion; (4) la autoculpa; (5) la culpa a otros; y (6) el escape.

113



Capitulo 6. METODO

Las puntuaciones altas en cada factor significan mayor frecuencia de uso de las

acciones o estrategias especificas o de la metaestrategia en cuestion.

La correccidn del cuestionario por factores, se realiza sumando las puntuaciones
directas de los items o0 acciones de afrontamiento especificas del factor, y dividiendo por el
namero total de los items del factor. Ej.: Factor Pensamientos Positivos: (item1+item4+item

25+item31+item32 / 5= Rango 1-5).

Actividad Fisica
Se ha elaborado un cuestionario ad hoc para la valoracion de la actividad fisica del
paciente. Las preguntas son acerca del nimero de dias y horas en los que la persona realiza

una actividad fisica de baja intensidad, media y alta.

Autoeficacia

La Escala de Autoeficacia General (EAG) (Baessler y Schwarcer, 1996) es un
instrumento de medida del sentimiento estable de competencia para manejar eficazmente
diferentes acontecimientos estresantes. Consta de 10 items que presentan un formato de
respuesta tipo Likert de cinco categorias, en los que debe presentar su grado de acuerdo con
las cuestiones que se le presentan. Los items estan redactados en tiempo presente, de manera
que el sujeto evaluado tiene que contestar como actlia ante determinadas circunstancias que
se le plantean, pensando en el momento actual y en general. La relacion entre las
puntuaciones obtenidas mediante el test y el nivel de autoeficacia es inversa, por lo que a
menor puntuacién en el test, mayor nivel de autoeficacia, siendo la puntuacion menor 10
(significaria el mayor nivel de autoeficacia en el test) y la puntuacién mayor 50 (significaria

el menor nivel de autoeficacia en el test).
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Apoyo Social

El instrumento utilizado para medir Apoyo Social es la Escala de Apoyo Social

Percibido (EASP), realizada por Terol et al. (2000).

La EASP consta de tres items:

Proveedores: en el primer item se trata de conocer quiénes son y quiénes no son
proveedores del apoyo social para el paciente. En el caso de proveedores de apoyo se
realiza una agrupacion de cuatro factores: Red profesional (médicos y enfermeria),
Social (compafieros de trabajo, amigos y vecinos), Nuclear Familiar (pareja e hijos) y

Familiar (padres y hermanos).

Para la correccion del item sumaremos las respuestas afirmativas para obtener las
personas que estan en la red y de los cuales el paciente percibe apoyo; las respuestas
negativas para los que estan en la red, pero de los cuales no percibe apoyo y para los

proveedores no disponibles se sumarian las respuestas <<no red>>.

Calidad o adecuacién: en el segundo item se pregunta solo por la satisfaccion del
apoyo percibido con quienes son proveedores reales. Las opciones de respuesta varian

de 1 a 5; siendo 1=Nada y 5=Mucho.

La correccidn de este item se realiza mediante la suma del grado de satisfaccion de
cada uno de los proveedores y el resultado lo dividimos por el nimero de
proveedores. Obteniendo un resultado que oscila entre 1y 5, siendo 1 baja

satisfaccion y 5 alta satisfaccion.
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e Acciones de apoyo: en el tercer item se pregunta por la manera de apoyo percibida.
En el caso de las acciones o tipos de apoyo, se realiz6 otro analisis factorial, dando
unos resultados de tres factores (Apoyo Informativo, Apoyo Emocional y Apoyo
Instrumental). En la Tabla 4 se pueden apreciar las acciones que irian asociadas a

cada tipo de apoyo segun los autores (Terol, Quiles y Pérez, 2012).

Tabla 4
Tipos de apoyo en la Escala de Apoyo Social Percibido
TIPO DE APOYO ACCIONES

INFORMATIVO Informar, Aconsejar, Escuchar, Animar
EMOCIONAL Visitar, Acompafiar, Distraer

INSTRUMENTAL Ofrecerse, Hacer tareas, Economico

Para la correccion de este item, sumamos las respuestas afirmativas a cada tipo de
apoyo Y lo dividimos por el numero total de proveedores de apoyo. El rango de valores oscila
entre 0y 1, siendo 1 el valor méaximo indicando que determinado tipo de apoyo es percibido
por todos los proveedores. El test se presenta en un formato simple para su cumplimentacion

y permite ser aplicado mediante entrevista o autoadministrado.

Habilidades Sociales

Se evaluara esta variable mediante la Escala de Habilidades Sociales (EHS; Gismero,
2000). Este cuestionario evalua la comunicacion asertiva y las habilidades sociales en
adolescentes y adultos. Estd compuesto por 33 items que exploran la conducta habitual de la

persona en situaciones concretas de interaccion social. Su formato de respuesta es tipo Likert
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con cuatro alternativas de respuesta: A: No me identifico en absoluto; la mayoria de las
veces, no me ocurre o no lo haria; B: Mé&s bien no tiene que ver conmigo, aunque alguna vez
me ocurra; C: Me describe aproximadamente, aunque no siempre actle o me sienta asi; D:

Muy de acuerdo y me sentiria asi 0 actuaria asi en la mayoria de los casos.
El cuestionario mide seis factores:
> Factor 1: Autoexpresion de opiniones, sentimientos en situaciones sociales.
» Factor 2: Defensa de los propios derechos como consumidor.
» Factor 3: Expresion de enfado o disconformidad.
» Factor 4: Decir no y cortar interacciones.
» Factor 5: Hacer peticiones.
» Factor 6: Iniciar interacciones positivas con el sexo opuesto.

Con respecto a las puntuaciones, a mayor puntuacion mas habilidades sociales del
sujeto y capacidad asertiva en diferentes contextos. Las propiedades psicométricas de la
escala indican un indice de fiabilidad adecuado (o = 0.92) y una varianza explicada del

88.00%.

EDSS

La EDSS (Expanded Disability Status Scale) es la escala méas utilizada en la EM y fue
desarrollada por Kurtzke (1983). El instrumento se basa en los hallazgos de la exploracion

neuroldgica y consta de 20 grados, a intervalos de 0.5 puntos, en una escala que va del 0

117



Capitulo 6. METODO

(exploracion normal) al 10 (muerte debida a EM). Las valoraciones segun la puntuacion se

resumen mediante los siguientes rangos:

>

>

>

0 = Exploracion normal.

1 - 1.5 = Sin discapacidad.

2 -2.5 = Discapacidad minima.

3 — 3.5 = Discapacidad leve-moderada.

4 — 4.5 = Discapacidad moderada.

5 — 5.5 = Limitacion para la deambulacion u otras tareas.
6 — 6.5 = Necesita ayuda para caminar.

7 — 7.5 = Confinado a silla de ruedas.

8 — 8.5 = Cama-silla. Aseo personal con ayuda.

9 — 9.5 = Dependencia completa.

10 = Muerte por EM.

Variables recogidas

Para cada paciente se recogieron las siguientes variables socio-demograficas, clinicas,

asi como las variables psicolégicas objeto de estudio para el andlisis de conglomerados y el

analisis de senderos. En la Tabla 5 se pueden apreciar las caracteristicas de todas las variables

recogidas para este estudio. Las variables socio-demogréaficas se han medido mediante

instrumento ad hoc. Se han recogido las siguientes variables: edad, sexo, estado civil, tipo de

convivencia, nivel educativo y situacion laboral. Las variables clinicas estudiadas son el

tiempo de evolucion de la enfermedad, el tipo de EM, grado de gravedad de la enfermedad,

estado de salud (fisica y mental) percibido, tipo de tratamiento inmunomodulador,

tratamiento farmacoldgico del estado de animo y asistencia a terapia psicologica. La
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informacidn ha sido obtenida a través de la historia clinica del paciente previo
consentimiento, excluyendo el estado de salud percibido que se ha recogido a través del
cuestionario SF-36 y la asistencia a terapia que se encuentra como pregunta incluida en el
cuestionario de variables socio-demogréaficas. Las variables psicosociales se han recogido
mediante instrumentos validados y han sido: resiliencia, optimismo, apoyo social percibido,
afrontamiento hacia la enfermedad, autoeficacia y habilidades sociales. La variable Actividad

fisica se ha obtenido mediante un cuestionario elaborado al efecto (ver Anexo).
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Variables de estudio clasificadas segun sus caracteristicas estadisticas

Variables Tipo de Rango  Instrumento Perfiles SEM
variable dela
muestra
Socio- Edad CTCT 19-71 Ad hoc para todas las
demograficas  Género CLN socio-demograficas
Estado civil CLN
Tipo de CLN
convivencia
Nivel CLO
educativo
Situacion CLN
laboral
Activ. fisica CLN
Caracteristicas  Tiempo de CTCT 1-36 Historia clinica
clinicas evolucion de la
enfermedad
Tipo de EM CLN Historia clinica
Grado de CLO 0-10 Historia clinica(EDSS)  Factor Predictora,
discapacidad exogena
Estado de CTCT Fisico SF-36
salud (Fisico y (24.90-
Mental) 54.35)
Mental
(17.12-
51.76)
Tratamiento CLN Historia clinica
farmacolégico
para la EM
Tratamiento CLN Historia clinica
farmacoldgico
del estado de
animo
Asistencia CLN Ad hoc
psicologica
Variables Resiliencia CTCT 75-173 RS Factor Criterio,
psicosociales endégena
Optimismo CTCT 19-48 LOT-R Factor Predictora,
exogena
Apoyo Social ~ CTCT 0-5 EASP Predictora,
percibido mediadora
Estrategias de ~ CTCT 15.50- CEA Factor. Predictora
afrontamiento: 43.50 (aprox.y  (aprox.),
aproximativas evit.) exogena
y evitativas
Auto-eficacia CTCT 9-38 AEG Factor Predictora,
exogena
Habilidades CTCT 50-128  HHSS Factor Predictora,
Sociales exogena

Nota: El rango es para las variables cuantitativas y cualitativas ordinales; para el resto de variables, la
informacion esté en el texto. Aprox: aproximativas; Evit.: evitativas; SEM: Modelos de Ecuaciones
Estructurales. CTCT: cuantitativa continua; CLN: cualitativa nominal; CLO: cualitativa ordinal.
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6.5 Procedimiento

La recogida de datos se realizé en el Hospital General Universitario de Alicante
(HGUA) mediante la administracion del cuadernillo de test a la muestra de participantes. El
reclutamiento se realizd mediante muestreo de casos consecutivos con criterios de exclusion
y voluntariedad. En primer lugar, se contactaba telefonicamente con los pacientes y se
concretaba una cita para acudir al HGUA. El lugar de administracion de las pruebas se realizd
en una sala habilitada para tal fin facilitada por el hospital. Como introduccién se
proporciond una explicacion detallada de los objetivos y aspectos relacionados con la
investigacion. Todos los participantes fueron informados del cumplimiento de la
confidencialidad, anonimato y proteccion de los datos y se les propuso su participacion

voluntaria, aplicando los criterios éticos mediante la carta de consentimiento informado.

6.6 Andlisis estadisticos

A continuacion se presentan los andlisis estadisticos utilizados para la descripcién de
las caracteristicas de la muestra, la busqueda de perfiles mediante anélisis de conglomerados

y la creacion de un modelo mediante modelado de ecuaciones estructurales.
Analisis descriptivos

Todas las variables fueron evaluadas utilizando el paquete estadistico SPSS version
24 (IBM, 2016) para la exactitud de la entrada de datos, valores perdidos, valores atipicos y
normalidad para las variables cuantitativas continuas. Un total de 101 casos se utilizaron en el
analisis final. Atendiendo a la muestra se opta por asumir un intervalo de confianza del 95%

para los andlisis estadisticos. Para los descriptivos se calculé las medias, desviaciones tipicas
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y el indice de Kolmogoroff-Smirnov para evaluar la normalidad de las variables. El afio de
diagndstico y el tiempo de enfermedad fueron comparados con las variables clinicas y la
resiliencia. La comparacion de muestras respecto al afio de diagnostico la realizamos
mediante ANOVA y la comparacion de los grupos mediante andlisis post hoc. Las
frecuencias de las siguientes variables han sido calculadas: edad, sexo, estado civil, tipo de

convivencia, nivel educativo y situacion laboral.

En la Figura 12 se aprecia el curso de preguntas de investigacion que han llevado a la

seleccion de cada uno de los andlisis estadisticos.

Analisis
descriptivos

(Coémo se comportan mis variables?

Segun mis variables, ; existen
diferentes perfiles dentro de la
muestra?

Analisis de
conglomerados

(Existen diferencias significativas
entre las variables segun los perfiles?

(Existe algin modelo que explique la

= = - ‘ Modelos de
resiliencia respecto a la entermedad?

ecuaclones
estructurales

En base a un modelo tedrico, ;puedo
ajustar un modelo con una variable
aiiadida?

Figura 12. Procedimiento de la tesis mediante preguntas de investigacion.
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Analisis de Cluster o conglomerados

El anélisis de Cluster es una técnica estadistica multivariante, cuyo proposito es
agrupar individuos formando conglomerados (claster) de alto grado de homogeneidad interna

y heterogeneidad externa, esto es, definir grupos de individuos con caracteristicas similares.

Usamos el andlisis de conglomerados con tres objetivos: (1) explorar nuestra muestra
de estudio y confirmar hipétesis basadas en la teoria consultada; (2) simplificar los datos, ya
que los resultados pueden simplificar el conjunto de las observaciones al tratarse de un
namero considerable de factores; e (3) identificar relaciones entre las observaciones,

relaciones que podrian estar ocultas.

El tipo de andlisis utilizado es el analisis de cluster no jerarquico, ya que hemos fijado
previamente cuatro grupos a formar, en funcion de la teoria revisada. Una vez establecidos
los perfiles a través del andlisis de conglomerados, se realizaron analisis de varianza
(ANOVA) con el objetivo de analizar la significacion estadistica de las diferencias entre los
perfiles en los factores estudiados. La magnitud o tamarfio del efecto de las diferencias
encontradas se analiz6 mediante el indice n2. Este indice es una medida de tamafio del efecto
que no se ve influenciado por el tamafio de la muestra, es el mas frecuente reportado en el
analisis de varianza y es interpretado en términos de la cantidad de la varianza explicada

(Cooksey, 1997).
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Modelos de ecuaciones estructurales.
“Simplex sigillum veri”
“La sencillez es signo de la verdad”

Los Modelos de Ecuaciones Estructurales (Structural Equations Models, SEM) son
una familia de modelos estadisticos multivariantes que permiten estimar el efecto y las
relaciones entre multiples variables (Ruiz, Pardo y San Martin, 2010). Segun Batista y
Coenders (2000), los SEM permiten: trabajar con constructos, considerar conjuntamente
medida y prediccion, introducir la perspectiva confirmatoria y descomponer las covarianzas
observadas; en definitiva, considerar los fendmenos en su verdadera complejidad
incorporando variables tanto enddgenas (variable criterio o dependiente) como exdgenas
(predictoras o independientes). En la Figura 13 se pueden apreciar las etapas del modelado

estadistico.
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Teorias verbales

1)Especificacion

Modelo:

2)Identificacion

Modelo

Modificacion 3)Recogida de datos

Analisis

$)Estimacion

ecuaciones y supuestos

estumable

exploratorio de datos

Meétodos para el ajuste optimo

5) Diagnéstico

Evaluacion entre las discrepancias

R TR

SI

6)Utihizacion

Validacion de las teorias verbales

Figura 13. Etapas del modelado estadistico. Fuente: Modelos de ecuaciones estructurales (Batista y Coenders,

2000).

Un tipo de modelos de ecuaciones estructurales son los path analysis o analisis de senderos.

Segun Ato et al. (2013) el procedimiento estadistico mas

disefio de variables observadas es el analisis de senderos.

apropiado para analizar los datos de

Se considera un procedimiento muy

atil para representar empiricamente modelos tedricos complejos de interés para la Psicologia

de la Rehabilitacion (Weston, Chan, Catalano y Gore, 2008).

El anélisis de senderos también se usa para evaluar la contribucion causal directa, indirecta y

total de una variable sobre otra.
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Representacion visual del anélisis de senderos:

> Relacion causal: flecha cuyo sentido es desde la variable causa hacia la variable

efecto.

» Cada flecha esta afectada por coeficiente “path” que indica la magnitud del efecto en

ambas variables.
» Variables enddgenas: les llega alguna flecha
» Variables exdgenas: no les llega ninguna flecha

» Covariacion entre dos variables exdgenas: flecha bidireccional que las une en ambos

sentidos
» Variables observables: en cuadrados

» Variables latentes: en circulos

En la presente investigacion se ha utilizado el programa estadistico EQS (Structural
Equations), creado por Bentler (1985). EI EQS tiene gran aceptacion entre los investigadores
que trabajan con modelos de ecuaciones estructurales (Escobedo, Hernandez, Estebané y

Martinez, 2016).

Previamente al anélisis, se calculan las correlaciones de Pearson y Spearman para todas
las variables de estudio, en funcion del tipo de variables, cuantitativas o categéricas Los
resultados fueron analizados a través del andlisis de senderos. Para la estimacion de los
modelos se han utilizado métodos de estimacion robustos (Bentler, 2004), debido a que una
de las variables (apoyo social) no cumplia el criterio de normalidad. Para la evaluacion de la
bondad de ajuste de los modelos se calculd los indices: Chi cuadrado, CFl, MMFI, RMSEA y

su intervalo de confianza al 10%, y SRMR. A continuacion se describen estos indices.
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En la etapa de diagnostico de la bondad de ajuste se intenta determinar si el modelo es
correcto y si es Util para nuestros objetivos (Batista y Coenders, 2000). Chi cuadrado (x2) es
el indice original de bondad de ajuste. Dicho estadistico permite contrastar la hipotesis nula
de que el modelo es correcto, de manera que valores reducidos representan menor
discrepancia entre lo observado y lo predicho por el modelo y por tanto un mejor ajuste,
mientras que valores elevados de y2 indicarian un pobre ajuste del modelo. Es un estadistico
muy utilizado, aunque, en la practica, plantea problemas en la evaluacién con grandes
muestras, llevando a rechazar modelos aunque los residuos sean bastante pequefios (Bentler y
Bonnet, 1980; James, Mulaik y Brett, 1982). Debido este problema, se calcula la proporcién
v*/gl (donde gl es el nimero de grados de libertad del modelo) denominado ¥ relativo. Para
asumir el modelo como adecuado, el valor de y? relativo tiene que ser menor de 5 (Hu y
Bentler, 1999). Otros autores, como Weston, Gore, Chan y Catalano (2008), establecen un
valor de 2 para la aceptacion del modelo. Otros de los indices que recomiendan estos autores
para el ajuste y que se utilizan en nuestra investigacion son: a) el CFI: es un indice de
parsimonia y penaliza a aquellos modelos que son menos parsimoniosos, de manera que
cuanto mas complejo es el modelo menor es el valor del indice. Se consideran apropiados
valores de al menos 0.90; b) GFI con valores mayores a 0.90 indican un ajuste razonable; c)
indice de Tucker Lewis (TLI) o indice de Ajuste No Normado de Bentler-Bonett (NNFI): es
un indice llamado relativo o incremental que evalla la mejora proporcional del modelo
comparandolo con uno mas restringido que se utiliza como linea base. Segun los autores,
valores mayores de 0.90 indican buen ajuste del modelo; y e) Raiz del Residuo Estandarizado
Cuadratico Medio (RMSEA): es un indice basado en el parametro de no centralidad, que
representa el error de aproximacion medio por grado de libertad, compensando asi el efecto

de la complejidad del modelo. RMSEA con valores menores de 0.08 indican buen ajuste. Su
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principal ventaja es que es uno de los indices que menos se ven afectados por el tamafio

muestral (Browne y Cudeck, 1992; Jéreskog y Sérbom, 1993).

En esta investigacion se emplean las puntuaciones de los cuestionarios de las variables
optimismo, autoeficacia, apoyo social, gravedad de la enfermedad, estrategias de
afrontamiento aproximativas, HHSS y resiliencia como variables observables. Las variables
ex0genas optimismo, autoeficacia, apoyo social, gravedad de la enfermedad, estrategias de
afrontamiento y HHSS acttian como predictoras de las puntuaciones del cuestionario de
resiliencia. La variable apoyo social actia como mediadora entre otras variables y la
resiliencia. En esta investigacion no se utilizan variables latentes para la construccion de los
modelos. En el primer modelo no se incluye la variable HHSS, mientras que si que esta
incluida en el segundo modelo, con el objetivo de comparar estos dos modelos. La
comparacion se realiza mediante las diferencias de Chi cuadrado como indice de ajuste de los

modelos.
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Capitulo 7. RESULTADOS

7.1 Analisis descriptivos

En el estudio participaron finalmente 101 personas con EM, con edades comprendidas

entre 19 y 71 afios (M=41.03; DT=10.29), procedentes del Hospital General Universitario de

Alicante. De ellos, 75 eran mujeres (ver Figuras 14 y 15).

EMujer

mHombre

Figura 14. Porcentaje de la muestra distribuida en funcion del género.
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Figura 15. Histograma de la muestra distribuida en funcion de la edad.

Como se puede observar en la Figura 16, el estado civil mas frecuente corresponde a
la categoria de casado/a. La mayoria de los participantes (80.48%) viven en familia (el
65.40% con pareja y/o hijos y el 15.08% con su familia de origen), un 17.80% vive solo y el

1% vive con ayuda asistida en su casa.

50
45
40
35
30
25
20
15
10

Figura 16. Porcentaje de la muestra distribuida en funcion del estado civil.
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Respecto al nivel educativo, el 49.50% de la muestra tiene estudios secundarios, el
32.70% estudios universitarios, un 11.90% tiene estudios primarios y un 5% indica no tener
estudios. Mas de la mitad de la muestra (52.50%) se encuentra en situacion laboral activa
frente a un 20.80% en situacion de desempleo. El 8.9% tiene una incapacidad total
reconocida, un 6.90% se dedica a tareas del hogar, un 4% pensionistas y otro 4% en situacion

diferente a las mencionadas.

Acerca del grado de discapacidad encontramos que la mayoria (76.2%) no tiene
discapacidad (exploracion normal y sin discapacidad) o tiene una discapacidad minima,
encontrandose entre el 0 y el 2.5 en la escala EDSS, por otro lado, el resto de los participantes

muestra un grado de discapacidad entre moderado y grave (ver Figura 17).

Figura 17. Porcentajes de gravedad de la enfermedad medida a través del cuestionario EDSS.
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Respecto al afio de diagndstico, el 23.80% fue diagnosticado los ultimos cinco afios,
el 45.50% fue diagnosticado durante los afios 2005 y 2010 y el 30.70% de los pacientes
fueron diagnosticados hace mas de 15 afios. Tras realizar un ANOVA, encontramos
diferencias significativas respecto al afio de diagndstico en la gravedad de la enfermedad (p
=.02) y en el estado de salud percibido, tanto en el estado fisico (p =.01) como en el estado
mental (p =.03). Realizando el analisis post-hoc para la comparacion de la muestra, los
resultados indican que existen diferencias significativas entre los pacientes diagnosticados
hace 15 afios con los pacientes diagnosticados en los Ultimos cinco afios. En relacion al
tratamiento farmacoldgico, en la Figura 18 se pueden observar los porcentajes de personas
que toman la medicacion para el tratamiento de la EM. Respecto al tratamiento de la
depresidn, el 88.1% de los pacientes no toman medicacion antidepresiva, frente a un 11.9%

que si la toman.

14.9

EInyectables
m Orales
mMonoclonales intravenosos

Sin tratanuento

Figura 18. Porcentajes segun el tratamiento farmacoldgico de la EM.
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Respecto a la relacion entre la resiliencia y las variables socio-demogréficas, no se
encuentran diferencias estadisticamente significativas entre la resiliencia y el género (t (98)=
-1.64; p = .10) como tampoco respecto al estado civil diferenciando entre casados y no
casados (t (98) =-.42, p = .67). Tampoco se encuentra una correlacion significativa entre

resiliencia y edad (r = .05, p = 0.62), ni entre resiliencia y nivel educativo (r = .06, p = .54).

En relacion a las variables clinicas, la media de diagndstico de la muestra es hace
10.54 afios (DT = 5.93). En cuanto al tipo de EM, la mayoria de los participantes (89.10%)
tiene EM remitente-recurrente (RR), correspondiendo el 8.90% a la forma secundaria

progresiva (SP) y un 2% a la primaria progresiva (PP).

El grupo de actividad fisica esta dividido entre un grupo en el que al menos un dia a la
semana realizan actividad (M = 145.02, DT = 18.4) y el que no (M = 133.46, DT = 20.83).
Encontramos en nuestra muestra que los sujetos que obtienen mayores puntuaciones de
resiliencia son aquellos que realizan actividad fisica. Existen diferencias significativas en
resiliencia, mediante un contraste de diferencia de medias entre los dos grupos (t (98) = -2.87,

p<.01, d=.28).

En relacion a la pregunta de “qué es lo que mas le ha preocupado o causado
nerviosismo o miedo respecto a la enfermedad en la Gltima semana” realizada en el
cuestionario de afrontamiento CEA, el 39% afirma que nada le ha preocupado respecto a la
enfermedad, frente a un 61% que afirma que si ha tenido preocupaciones o miedos. De entre
esos miedos, encontramos como mas habituales la preocupacion por notar cambios corporales
como dolor, nervios, hormigueo o cansancio (17.80%) y la sensacién de incertidumbre

respecto al futuro (16.8%). EI miedo a la pérdida de autonomia corresponderia a un 8.90% de
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la muestra. Aunque si sumamos los porcentajes de diferentes tipos de incertidumbre (respecto
al futuro, al cambio de tratamiento, al resultado de las pruebas, a la dependencia, a los efectos
secundarios en el rendimiento académico o laboral) el resultado es de 34.7%. Los datos de la
muestra coinciden con la literatura revisada.

En relacién al analisis de senderos, la variable criterio es la resiliencia, tanto para el
primer modelo (Modelo 0) como para el segundo modelo (Modelo 1). Las variables
predictoras son: optimismo, autoeficacia, afrontamiento aproximativo, apoyo social y
gravedad de la enfermedad para el Modelo 0; para el Modelo 1, las variables predictoras son
las mismas ademas de HHSS. EIl tamafio de la muestra es de 101 sujetos, considerando segun
Kline (2005) que una muestra es pequefia si es menor de 100 sujetos y grande mas de 200
sujetos.

Respecto al cumplimiento de normalidad de las variables psicoldgicas, se observa que
la resiliencia, las estrategias de afrontamiento, la autoeficacia y las HHSS tienen una
distribucion normal en nuestra muestra de estudio. En la Tabla 6 se puede apreciar la
distribucion de las variables cuantitativas continuas. Se asume normalidad en todas las
variables, a excepcion del apoyo social. En relacion a la normalidad multivariante, el
coeficiente de Mardia es 9.40 para el Modelo 0 y tiene un valor de 8.85 en el Modelo 1,
indicando que nuestros dos modelos no muestran normalidad multivariante, por lo que los

analisis se llevaron a cabo mediante métodos de estimacion robustos.
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Cumplimiento del supuesto de normalidad
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Variable Media Desviacion tipica Minimo y maximo  Normalidad (p-
valor del contraste
Kolmogorov-
Smirnov)

Resiliencia 138.88 20.99 75-173 22

Optimismo 37.17 5.95 19-48 A7

Autoeficacia 20.86 6.16 8-38 .56

Afrontamiento aprox. 3.36 0.59 1.60-4.70 .64

Apoyo social 3.99 0.89 0-5 .05

Habilidades sociales 92.21 16.30 50-128 .39

En la Tabla 7 podemos observar las correlaciones entre las variables utilizadas en el

modelado de ecuaciones estructurales.

Tabla 7

Correlaciones entre las variables del modelo (r de Pearson; r de Spearman para Apoyo

social)

Correlaciones

Apoyo Auto- Gravedad
Resiliencia ~ Optimismo  social Afrontamiento  eficacia HHSS  enfermedad
Resiliencia -
Optimismo 54** -
Apoyo social .39** 22% -
Afrontamiento 37 .25% .25* -
Auto-eficacia -.56** - 51** -27%*% - 35%* -
HHSS AT 28%* .32%* A1** -.50**
Gravedad
enfermedad -.25* -22* -.08 .05 .16 -.18 -
M 138.88 37.17 3.99 3.35 20.86 92.21 2.01
DT 20.99 5.95 .90 0.59 6.15 16.30 1.95

**p < .01 * p < .05.

HHSS: Habilidades sociales; M: media; DT: desviacion tipica.
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7.2 Perfiles de la muestra.

Identificacion de perfiles de la muestra

Encontramos cuatro perfiles diferenciados en la muestra. EI nUmero de perfiles se
eligio por permitir combinar los aspectos teoricos revisados con los empiricos encontrados en
los estadisticos descriptivos. EI nombre que se le ha asignado a cada uno de los perfiles
corresponde a su caracteristica mas significativa. El perfil A se le ha llamado el buscador de
apoyo social y esta formado por 14 personas. El perfil B es el independiente y lo componen
17 personas. El habilidoso social es el perfil C, donde se encuentran 28 componentes y el
cuarto (D) perfil es el formado por 30 personas y se ha denominado no resiliente. En total nos
encontramos con 89 personas de la muestra distribuidas en cuatro perfiles. Existen 12 sujetos
de la muestra que pertenecen al conglomerado de valores atipicos y no se distribuyen en

ninguno de los cuatro perfiles.

Perfil A. El buscador de apoyo social: Puntda alto en resiliencia y alto en optimismo,
con un nivel medio de autoeficacia. Como su nombre indica, este perfil se caracteriza por ser
un buscador de apoyo social, puntuando alto en dicha estrategia de afrontamiento
aproximativa. Respecto al resto de estrategias de afrontamiento, las personas que pertenecen
a este perfil puntian alto en las aproximativas “expresion emocional”, “pensamiento
positivo” y “busqueda de soluciones”; y bajo en las estrategias evitativas “autoculpa”,
“escape”, “pensamiento desiderativo” y “culpa a otros”. Las personas que pertenecen a este
perfil tienen altas puntuaciones en habilidades sociales: “autoexpresién en situaciones

sociales”, “expresion de enfado o disconformidad”, “decir no y cortar interacciones” e

“iniciar interacciones positivas con el sexo opuesto”.

Perfil B. El independiente: PuntUa alto en resiliencia y en optimismo. Tiene un nivel

medio de autoeficacia. Las personas que se incluyen en este perfil no buscan apoyo social,
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puntuando muy bajo en esta estrategia. También puntlan muy bajo en “busqueda de
soluciones” y bajo en “expresion emocional”. La estrategia aproximativa donde tienen una
puntuacion alta es en “contabilizacion de ventajas”. Obtienen una puntuaciéon media en
“pensamiento positivo”. En las estrategias de afrontamiento evitativas punttan bajo en
“autoculpa”, “pensamiento desiderativo”, “religiosidad” y “escape”. Otra de las estrategias
evitativas es la “culpa a otros”, aqui obtienen una puntuaciéon muy baja, indicando que no la
utilizan. En “resignacion” obtienen una puntuacion media. Respecto a las habilidades
sociales, tienen moderadamente altas las habilidades “autoexpresion en situaciones sociales”

e “Iniciar interacciones positivas con el sexo opuesto” Yy bajas “defensa de los propios

derechos como consumidor” y “decir no y cortar interacciones”.

Perfil C. El habilidoso social: En resiliencia y optimismo puntuaciones
moderadamente altas. Es el perfil con mayor nivel de autoeficacia y con mayor HHSS. En
estrategias de afrontamiento aproximativas tiene puntuaciones moderadas en “busqueda de
apoyo social”, “expresion emocional”, “busqueda de soluciones” y en “pensamiento positivo”
la puntuacién es moderadamente alta. Respecto a las estrategias de afrontamiento evitativas
también obtiene puntuaciones medias en “autoculpa” y “pensamiento desiderativo”. El
habilidoso social puntua alto en “religiosidad”. Asi como, en la estrategia evitativa “culpa a
otros” es el perfil que puntiia mas alto de los cuatro. Tiene puntuaciones altas en todas las
habilidades sociales, de ahi el nombre del perfil; excepto en la habilidad “iniciar interacciones

positivas con el sexo opuesto” que obtiene una puntuacion moderada.

Perfil D. El no resiliente: Baja resiliencia, bajo optimismo y baja autoeficacia. El
perfil no resiliente es el que tiene mayor nivel de gravedad de la enfermedad respecto al resto
de los perfiles. Este perfil se caracteriza por utilizar mas estrategias de afrontamiento

evitativas que aproximativas. Obtiene puntuaciones medias en “busqueda de apoyo social” y
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“busqueda de soluciones” y bajo en “expresion emocional”, “pensamiento positivo”.
Respecto a las estrategias evitativas encontramos puntuaciones medias, medias altas y altas.
Obtienen puntuaciones medias en “religiosidad”, medio alto en “culpa a otros” y alto en

“autoculpa”, “pensamiento desiderativo”, “escape” y “resignacion”. Este perfil puntia bajo

en todas las habilidades sociales.
Comparacion de los perfiles: diferencias intergrupos

Para la comparacion de los perfiles hemos utilizado las variables resiliencia,
optimismo y autoeficacia y gravedad de la enfermedad; basandonos en la literatura cientifica
en un primer lugar. En segundo lugar, se ha analizado si existian diferencias entre los grupos
dependiendo de las estrategias de afrontamiento utilizadas, incluyendo en este anélisis tanto
las estrategias de afrontamiento aproximativas como las evitativas. En tercer lugar, se estudia

la muestra respecto a las habilidades sociales utilizadas por los sujetos.
Diferencias intergrupos en: resiliencia, autoeficacia, optimismo y gravedad de la enfermedad

En la Tabla 8 se puede apreciar como los tres primeros grupos tienen diferencias
significativas con el cuarto grupo respecto a la resiliencia, de ahi que se le haya bautizado al
cuarto grupo con el nombre de no resiliente. Los perfiles buscador de apoyo e independiente
puntlan alto en resiliencia, el habilidoso social puntia medianamente alto y el no resiliente

puntda bajo en esta variable.

Respecto a la variable autoeficacia existen diferencias significativas entre los perfiles. Los
perfiles buscador de apoyo, independiente y el habilidoso social no presentan diferencias en
relacion a la autoeficacia. Sin embargo, el no resiliente presenta diferencias significativas

respecto a los buscadores de apoyo social y los habilidosos socialmente (ver Tabla 8).
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En relacion al optimismo, los tres perfiles con resiliencia de alta a moderada presentan

diferencias significativas respecto al perfil no resiliente. El optimismo no se diferenciaria en

los tres primeros grupos presentado éstos unas medias muy parecidas respecto a la variable.

Asi como, el no resiliente es menos optimista que los perfiles buscador de apoyo,

independiente y habilidoso social (ver Tabla 8). Para la variable gravedad de la enfermedad,

no existen diferencias entre los grupos.

Tabla 8

Comparacion de medias (ANOVA) entre los perfiles extraidos con andlisis de
conglomerados

Variables Perfiles
g & & g
> @ o ©
N Media DT F Sig. Eta® Bonferroni p-valor

Resiliencia 13.50; &% 0.32

Busc.apoyo 14 149.71 13.08 - 1 0

Indep. 17 14847 12.84 1 - 0

Habilidoso 28 14493 14.95 1 1 - 0

No resiliente 30 123.67 20.79 0 0 -
Gravedad 256  0.06 0.08

Bus.apoyo 14 250 1.95 - .62 86 1

Indep. 17 1.38 1.06 .62 - 1 A7

Habilidoso 28 1.59 1.80 .86 1 - 21

No resiliente 30 2.65 2.24 1 A7 21 -
Optimismo 6.24  ** 0.18

Busc.apoyo 14 39.07 4.92 - 1 .02

Indep. 17 39.94 4.87 - **

Habilidoso 28 37.64 5.99 1 - .04

No resiliente 30 33.57 5.68 .02 ** .04 -
Autoeficacia 6.42  ** 0.187

Busc.apoyo 14 18.43 4,54 - 1 1 .01

Indep. 17 20.65 6.90 - 92 25

Habilidoso 28 18.18 5.50 92 - i

No resiliente 29 24.17 5.24 .01 25  ** -

Nota: Perfil A=Buscador de apoyo social; Perfil B=Independiente; Perfil C= Habilidoso social; Perfil D= No
resiliente; Indep.: independiente. Puntuaciones en autoeficacia tienen un sentido invertido. ** < .01
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Diferencias intergrupos en estrategias de afrontamiento aproximativas

Las cinco estrategias de afrontamiento aproximativas son: bisqueda de apoyo social,
busqueda de soluciones, expresion emocional, pensamiento positivo y contabilizacion de
ventajas. La estrategia de afrontamiento “busqueda de apoyo” destaca en el buscador de
apoyo como su nombre indica, observandose que este grupo presenta una media
significativamente superior al resto, presentando diferencias significativas con el resto de los
grupos (ver Tabla 9). El perfil independiente presenta una media significativamente inferior
al resto de los perfiles. El habilidoso social y el no resiliente no muestran diferencias respecto

a la estrategia “busqueda de apoyo”.

Con respeto a la estrategia “busqueda de soluciones”, el buscador de apoyo social
tuvo medias significativamente superiores a los independientes y habilidosos sociales. En la
misma linea, el buscador de apoyo social expresa mas las emociones que el resto de los tres
perfiles, hallandose diferencias significativas (ver Tabla 9). También hay diferencias entre los
perfiles en relacion a la estrategia “pensamiento positivo”. El buscador de apoyo utilizaria
mas el pensamiento positivo que el independiente y el no resiliente. EI habilidoso social,
también presenta diferencias significativas respecto al perfil no resiliente en esta estrategia.

El perfil con puntuaciones mas bajas en la utilizacion de la estrategia de afrontamiento
“pensamiento positivo” es el no resiliente (ver Tabla 9). Por ultimo, en relacion a la estrategia
de afrontamiento aproximativa “contabilizacion de ventajas” no hay diferencias entre los

grupos de la muestra.
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Tabla 9

Comparacion de medias (ANOVA) en estrategias de afrontamiento aproximativas entre los
perfiles extraidos con andlisis de conglomerados

Variables Perfiles
o o o v
] o] @ @
> mw O o
N Media DT F Sig. Eta® Bonferroni p-valor
Busqueda apoyo 3717 ** 053
social
Busc. apoyo 14 426 0.76 - 0 0 0
Independiente 17 1.59 0.60 0 - 0 0
Habilidoso 28 3.06 0.74 0 0 - .80
No resiliente 30 2.75 0.85 0 0 .80 -
Bulsqueda 577 .01 0.17
Soluciones
Busc. apoyo 14 4.06 0.53 - 0 .06 .04
Independiente 17 2.94 0.87 0 - .23 .33
Habilidoso 28 3.42 0.75 .06 .23 - 1
No resiliente 30 3.38 0.73 .04 .33 1 -
Expresion 1560 ** 0.35
Emocional
Busca.apoyo 14 4.28 0.59 - 0 0
Independiente 17 2.68 0.88 0 - .29 1
Habilidoso 28 3.12 0.64 0 .29 - 85
No resiliente 30 2.84 0.75 0 1 .85 -
Pensamiento 9.66 ** 0.25
positivo
Busc. apoyo 14 424 0.74 - .01 .25 0
Independiente 17 3.38 0.88 .01 - 73 a7
Habilidoso 28 3.73 0.62 .25 .73 - *x
No resiliente 30 3.03 0.77 0 g7 *x -
Contabilizar 055 .65 0.02
ventajas
Busc. apoyo 14 3.86 1.12 - 1 1
Independiente 17 4.12 0.96 1 - 1 1
Habilidoso 28 3.91 0.88 1 1 - 1
No resiliente 30 3.78 0.63 1 1 1 -

Nota: Perfil A=Buscador de apoyo social; Perfil B=Independiente; Perfil C=Habilidoso social; Perfil D= No
resiliente; Indep.: independiente. **< .01
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Diferencias intergrupos en estrategias de afrontamiento evitativas

Las seis estrategias de afrontamiento evitativas son: religiosidad, pensamiento
desiderativo, resignacion, culpa a otros, autoculpacion y escape. Ninguno de los perfiles
presenta diferencias significativas en relacion a la religiosidad ni a la resignacion. Respecto al

resto de estrategias se observan diferencias entre los conglomerados (ver Tabla 10).

Como se puede apreciar en la Tabla 10, respecto a las estrategias evitativas se aprecia
que se podrian dividir los cuatro perfiles en dos grupos diferenciados. Por un lado, estarian
los perfiles A y B, el buscador de apoyo y el independiente, que obtienen unas puntuaciones
mas altas en el “pensamiento desiderativo”, puntuaciones bajas en las estrategias de culpa
(“culpar a otros” y la “autoculpa™) asi como en la estrategia “escape”. Por otro lado, se
encontrarian los perfiles C y D, el habilidoso social y el no resiliente, con puntuaciones bajas

en “pensamiento desiderativo”, altas en las dos estrategias de culpa y altas en “escape”.
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Tabla 10

Comparacion de medias (ANOVA) en estrategias de afrontamiento evitativas entre los
perfiles extraidos con andlisis de conglomerados

Variables Perfiles
g & & &
> @ O O
N Media DT F Sig. Eta® Bonferroni p-valor
Religiosidad 1.70 .17 0.06
Busc.apoyo 14 2.25 1.14 - 1 1 1
Independiente 17 1.65 0.72 1 - 22 34
Habilidoso 28 2.43 1.32 1 22 - 1
No resiliente 30 2.35 1.30 1 34 1 -
P.deseo 1049 ** 0.27
Busc.apoyo 14 2.87 0.99 - 1 .03 **
Independiente 17 2.69 1.16 1 - fal
Habilidoso 28 3.69 0.74 03 ** - 1
No resiliente 30 3.96 0.71 =5 MO 1 -
Resignacion 257 0.06 0.08
Busc.apoyo 14 3.07 1.46 - 1 1 14
Independiente 17 3.38 1.29 1 - 1 .90
Habilidoso 28 321 0.79 1 1 - 14
No resiliente 30 3.83 0.77 14 90 .14 -
Culpaotros 928 Bl 0.25
Busc. apoyo 14 153 0.64 - 1 .02 .06
Independiente 17 1.25 0.42 1 - 0 **
Habilidoso 28 2.28 0.71 02 0 - 1
No resiliente 30 2.16 0.91 06 ** 1 -
Autoculpa 12.87 ** 0.31
Busc.apoyo 14 1.25 0.38 - 1 ** 0
Independiente 17 1.32 0.68 1 - ** 0
Habilidoso 28 2.37 0.95 Rk 1
No resiliente 30 2.58 1.03 0 0 1 -
Escape 11.76 ** 0.29
Busc.apoyo 14 1.38 0.45 - 89 0 0
Independiente 17 1.74 0.67 89 - 02 **
Habilidoso 28 2.37 0.80 0 02 - 1
No resiliente 30 2.53 0.68 0 ** 1 -

Nota: Perfil A=Buscador de apoyo social; Perfil B=Independiente; Perfil C=Habilidoso social; Perfil D= No
resiliente; Indep.: independiente. **< .01
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Diferencias intergrupos en HHSS

Como se puede observar en la Figura 19, se encontraron diferencias estadisticamente

significativas entre los conglomerados para todos los factores de HHSS.

0 — L _ == — - __W_ __l__
Busc.apoye I!epe nte Habilidoso iliente

-1 - I I ] u
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mHl mH2 mH3 mH4 mH5 © H6

Figura 19. Perfiles de la muestra segun sus HHSS

El buscador de apoyo, obtiene puntuaciones significativamente superiores en Hs_1

(Autoexpresion de opiniones) respecto al no resiliente (ver Tabla 11). En lo relativo a Hs_2
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(Defensa de los propios derechos como consumidor), se observaron diferencias
estadisticamente significativas entre los conglomerados, encontrandose que el habilidoso

social, tuvo una media significativamente superior en comparacién con el resto de los grupos.

En el factor Hs_3 (Expresion de enfado o disconformidad), el grupo no resiliente
obtiene las puntuaciones mas bajas respecto al resto de los grupos, observandose diferencias

significativas entre los grupos.

Con respecto a la Hs_4 (Decir no y cortar interacciones), existen dos grupos
diferenciados en funcién de este factor. Por un lado, estarian los perfiles buscador de apoyo y
el habilidoso social con puntuaciones significativamente superiores a las del segundo grupo

formado por el grupo de los independientes y el grupo no resilientes.

En el factor 5 (Hacer peticiones) se observaron diferencias estadisticamente
significativas entre los grupos A y C. El perfil habilidoso social obtiene puntuaciones

significativamente superiores al grupo buscador de apoyo.

Por ultimo, en relacién al factor 6 (Iniciar interacciones positivas con el sexo
opuesto), se encontraron diferencias entre el grupo no resiliente con el resto de grupos.

Encontrandose que el perfil no resiliente obtiene las puntuaciones méas bajas en este factor.
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Tabla 11

Comparacion de medias (ANOVA) en habilidades sociales entre los perfiles extraidos con
andlisis de conglomerados

Variables Perfiles
& ¢ & &
> @m o o
N Media DT F Sig. Eta> Bonferroni p-valor

Hs 1 2293 ** 0.45

Busc.apoyo 14 27.64 2.87 - A1 1 0

Independiente 17  24.47 3.48 A1 - .68 0

Habilidoso 28 26.28 3.88 1 .68 - 0

No resiliente 30 19.53 391 0 0 0 -
Hs 2 16.70 ** 0.37

Busc.apoyo 14 1457 3.05 - 1 .01 .16

Independiente 17  13.47 2.55 1 - 0 1

Habilidoso 28 17.07 190 .01 0 -

No resiliente 30 12.83 2.36 .16 1 0 -
Hs 3 6.02 ** 0.17

Busc.apoyo 14 1135 292 - 1 1 .02

Independiente 17  10.53 3.39 1 - 1 22

Habilidoso 28 1157 211 1 1 - fal

No resiliente 30  8.83 244 .02 22 ** -
Hs 4 16.89 ** 0.37

Busc.apoyo 14 1935 2.98 - Ak 1 0

Independiente 17  13.94 4.62 *x - 1

Habilidoso 28 19.78 2.56 1 0 - 0

No resiliente 30 13.96 4.43 0 1 0 -
Hs 5 7.45  ** 0.21

Busc.apoyo 14 1278 2.25 - 1 .05 1

Independiente 17 1423  3.93 1 - .96 .08

Habilidoso 28 1564 3.26 .05 .96 - 0

No resiliente 30 11.76 3.16 1 .08 0 -
Hs 6 20.73 ** 0.42

Busc.apoyo 14 1564 2.06 - 71 0

Independiente 17 1418 2.35 AN - 0

Habilidoso 28 1514 3.01 1 1 - 0

No resiliente 30  10.53 2.45 0 -

Nota: Perfil A=Buscador de apoyo social; Perfil B=Independiente; Perfil C=Habilidoso social; Perfil D= No
resiliente; Indep.: independiente. Hs_1: Autoexpresion en situaciones sociales; Hs_2: Defensa de los propios
derechos como consumidor; Hs_3: Expresion de enfado o disconformidad; Hs_4: Decir No y cortar
interacciones; Hs_5: Hacer peticiones; Hs_6: Iniciar interacciones positivas con el sexo opuesto. **< .01.

146



Capitulo 7. RESULTADOS

7.3 Modelos ajustados mediante modelado de ecuaciones estructurales.

Como hemos comentado anteriormente, en el Modelo 0, la variable criterio es la
resiliencia, siendo las variables predictoras: el optimismo, la autoeficacia, el afrontamiento
aproximativo, el apoyo social y la gravedad de la enfermedad. EI Modelo 0 explica un 46%
de la varianza de resiliencia. Respecto a los indices de bondad de ajuste, el modelo obtiene un
buen ajuste reflejado en los indices (ver Tabla 12). En ambos modelos encontramos que entre
las variables predictoras se observa un efecto directo de optimismo y autoeficacia sobre la
resiliencia. Asi como, un efecto directo de la autoeficacia sobre el apoyo social. En el Modelo
1, ademas, existe un efecto directo de la variable afiadida HHSS sobre la resiliencia. La
variable apoyo social actia de mediadora entre optimismo y autoeficacia y resiliencia para
ambos modelos. Tanto en las Figuras 20 y 21, se pueden observar mediante lineas
discontinuas el efecto negativo de las variables, como serian la gravedad de la enfermedad y
la autoeficacia. Es importante recordar que las puntuaciones en autoeficacia estan invertidas,

por lo que cuanto mayor sea la puntuacion en el cuestionario, menor nivel de autoeficacia.
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Gravedad de la
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Figura 20. Modelo 0. Modelo de ecuaciones estructurales ajustado, sin la variable HHSS, con los
estimadores estandarizados (B) en las flechas y el porcentaje de la varianza explicada en las variable

enddgena resiliencia y la variable mediadora apoyo social.

Tabla 12
Estadisticos de Bondad de Ajuste del Modelo 0

indices de Bondad de Ajuste

’ [
Bx? ol of  pualor R-CFl NNFI SRMR ™ pMmseA IRC'V'SEA 10%
126 2 063 .53 100 101 002 0.00 0-0.18

Nota: SB y % Satorra Bentler Chi-Cuadrado; gl: grados de libertad; R-CFI: Robust-Comparative fix
index; NNFI: Bentler-Bonett non-normed fit index; RMSEA: Root mean square error of

approximation.
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En el Modelo 0 encontramos que entre optimismo Y resiliencia se muestra una
relacion directa positiva considerable (p = .28). Por otro parte, en la Figura 20 se observa que
las relaciones entre autoeficacia, apoyo social y resiliencia son directas y negativas. Hay que
tener en cuenta que para la interpretacion del efecto de la autoeficacia las puntuaciones tienen
un sentido inverso, es decir, a menor puntuacion en el test, mayor autoeficacia. Por lo tanto,
en la Figura 20 encontramos el signo negativo entre autoeficacia y apoyo social y
autoeficacia y resiliencia, sin embargo, el efecto de la autoeficacia sobre estas variables es
positivo. Por otra parte, el efecto entre gravedad de la enfermedad y resiliencia y
afrontamiento y resiliencia no es significativo (ver Tabla 13). Podemos observar que, aunque
el efecto no es significativo, la gravedad de la enfermedad se asocia negativamente con la
resiliencia, mientras que las estrategias de afrontamiento a la enfermedad tienen una
asociacion positiva con la resiliencia. Finalmente, tampoco encontramos una relacion

significativa entre apoyo social y resiliencia.
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Tabla 13
Valores estadisticos del modelado de ecuaciones estructurales
Variables Sendero  Variables Coeficiente Significacion
exdgenas enddgenas estandarizado  (p-valor)
Modelo 0 Gravedad —> Resiliencia -11 .09
Optimismo —> Resiliencia .28 .04 *
— Apoyo social .05 .35
Afrontamiento —> Resiliencia A1 .10
Autoeficacia —> Resiliencia -.35 02*
—> Apoyo social -24 .03 *
Apoyo social —> Resiliencia A1 A1
Modelo 1 Gravedad —> Resiliencia -.08 .16
Optimismo —> Resiliencia 27 .03*
— Apoyo social .05 .35
Afrontamiento —> Resiliencia .07 21
Autoeficacia —> Resiliencia -31 .03*
—> Apoyo social -.24 03*
Apoyo social —> Resiliencia A1 A7
HHSS —> Resiliencia .16 .04 *

Nota: Dado que la relacion entre las puntuaciones del test en autoeficacia es inversa, en la interpretacion la
autoeficacia tiene efecto positivo tanto en resiliencia como en apoyo social, aunque el signo en el modelo sea
negativo. * < .05
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Respecto al Modelo 1, se afiade la variable HHSS como variable predictora de
resiliencia ademas de las variables del Modelo 0. Nuestro segundo modelo obtiene un buen
ajuste, mostrando unos indices adecuados (ver Tabla 14). Encontramos que el Modelo 1
explica un 47% de la varianza de la resiliencia. Las HHSS tiene una relacion significativa
sobre la resiliencia (ver Tabla 13). El efecto de esta variable afiadida es un efecto directo ( =
.16) sobre la variable criterio. Al igual que en el Modelo 0, las variables que tienen efecto
directo sobre la resiliencia coinciden en ambos modelos. Como hemos comentado en la
Figura 20, ocurre lo mismo en la Figura 21 para el efecto de la autoeficacia, aunque se
represente en signo negativo en las Figura 20 y 21, la interpretacion es de efecto positivo,

debido a que la puntuacién es inversa.

Gravedad de la

Optimismo
enfermedad

-.08

S

47

Resiliencia

.07
Auto-eficacia

Afrontamiento
) haciala
Soctales enfermedad

Habilidades

Figura 21. Modelo 1: Modelo de ecuaciones estructurales ajustado, con la variable Habilidades Sociales.
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Tabla 14
Estadisticos de Bondad de Ajuste del modelo 1

indices de Bondad de Ajuste

0
SByx? gl SBy’/gl p-valor R-CFI NNFI SRMR RMSEA ?CMSEA 10%
519 3 173 16 0.98 0.86 0.04 0.09 0-0.27

SB xz: Satorra Bentler Chi-Cuadrado; gl: grados de libertad; R-CFI: Robust-Comparative fix index;

NNFI: Bentler-Bonett non-normed fit index; RMSEA: root mean square error of approximation.

En el segundo modelo, incluyendo HHSS como predictor de la resiliencia,
observamos que el efecto de las HHSS y resiliencia es directo y positivo (p = .16). Por otra
parte, el Modelo 1 muestra efectos ligeramente inferiores al anterior modelo respecto las
variables optimismo y autoeficacia, sin embargo, se afiade un efecto mas a la resiliencia en

relacion al Modelo O.

Comparando los dos modelos se observan diferencias significativas en cuanto al
ajuste (ASBy® = 4.25; p = .03). Podemos ver que el Modelo 0 ajusta mejor que el Modelo 1,
aunque los indices de bondad de ajuste del segundo modelo obtenido también estan dentro de
las puntaciones aceptables de un buen ajuste. Por otra parte, el Modelo 1, incluyendo HHSS,
logra explicar un mayor porcentaje de la varianza de la resiliencia y su relacion es
significativa (ver Tabla 13). En definitiva, afiadiendo la variable HHSS, el modelo mejora
ligeramente la varianza explicada desde 46% al 47% vy el ajuste se encuentra dentro de los

parametros aceptables.
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Capitulo 8. DISCUSION
8.1 Contrastacion de las hipotesis planteadas

Nuestro primer objetivo general era clasificar a los sujetos con EM segun las variables
psicosociales resiliencia, optimismo, autoeficacia, estrategias de afrontamiento y HHSS; y la
variable clinica, gravedad de la enfermedad. En relacion a este primer objetivo, se han
encontrado cuatro perfiles diferentes en nuestra muestra segun las variables estudiadas: el
buscador de apoyo social, el independiente, el habilidoso social y el no resiliente. Los
perfiles han mostrado ser diferentes en relacién a las variables psicosociales, sin embargo, no

se han encontrado diferencias en funcion de la gravedad de la enfermedad.

Nuestro segundo objetivo de estudio era la puesta a prueba de un modelo de
resiliencia en base a la traduccién de los constructos tedricos revisados. Este objetivo también
se ha logrado, alcanzando nuestro modelo unos indices 6ptimos de bondad de ajuste, a pesar
del tamafio de la muestra. A continuacion se presenta la confrontacién de las hip6tesis de

nuestro estudio.

Hipdtesis 1: Existiran perfiles diferentes en funcion de la resiliencia, autoeficacia,

optimismo, estrategias de afrontamiento, habilidades sociales y gravedad de la enfermedad.

Como se ha mencionado anteriormente, el primer objetivo de este estudio era elaborar
un método de clasificacion de las personas con EM segun variables psicosociales y la
gravedad de la enfermedad. En relacion a este proposito se queria comprobar si existian
diferencias significativas entre los perfiles obtenidos en funcion de los factores de estudio. Al
atender a los analisis los resultados indicaron la existencia de perfiles con diferentes
combinaciones en las dimensiones de resiliencia, autoeficacia, optimismo, estrategias de

afrontamiento y HHSS, sin embargo, no se encontraron diferencias para la variable de
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gravedad de la enfermedad. Nuestros resultados se asimilan a los encontrados por Suria
(2016), donde los perfiles clasificados en funcion del nivel de resiliencia, no se diferenciaban
segun la gravedad de la enfermedad en pacientes con discapacidad fisica. Los resultados

apoyarian la hipétesis para las variables psicosociales pero no para la variable clinica.

Asi, mediante el estudio se identificaron cuatro perfiles resilientes distintos. De los
obtenidos, tres de ellos tienen niveles altos en resiliencia y un cuarto con nivel bajo en
resiliencia, coincidiendo una vez més con los resultados del estudio de Surié (2016). Nuestros
perfiles con niveles altos y moderados en resiliencia, auto-eficacia y optimismo, difieren
entre ellos mayoritariamente en el afrontamiento ante la enfermedad y las HHSS. Estos tres
primeros perfiles son: el buscador de apoyo social, el cual destaca principalmente por el uso
de la estrategia de afrontamiento que lleva su nombre y altas HHSS; el independiente,
caracterizado por utilizar un tipo de afrontamiento aproximativo menos centrado en el apoyo
social y con HHSS moderadas; y el habilidoso social, destacado por tener niveles moderados
en afrontamiento aproximativo y altos niveles en la mayoria de HHSS. El cuarto perfil de
nuestro estudio es el no resiliente, caracterizado por bajos niveles de resiliencia, optimismo,
autoeficacia, HHSS y por el uso de un afrontamiento mas evitativo que aproximativo ante la
enfermedad. Nuestros resultados van en consonancia con otras investigaciones que
relacionan la resiliencia con el optimismo, la autoeficacia y las estrategias de afrontamiento

aproximativo, como se describen a continuacion.

Hipdtesis 2: Los perfiles con mayor resiliencia puntuaran alto en optimismo.
Al atender al nimero de participantes que componen los tres primeros
conglomerados, se aprecia en primer lugar, que un alto porcentaje de personas analizadas con

EM muestran altos niveles de resiliencia.
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En segundo lugar, se aprecia que los mas resilientes son mas optimistas, resultados
gue apoyan nuestra segunda hipotesis y que apuntan en la misma direccién que los estudios
de otros autores (Fredrickson y Tugade, 2003; Segovia et al., 2012). Segln otros estudios, el
optimismo seria un factor que ayudaria a la adaptacion a la enfermedad cronica (Rybarczyk et
al., 2012), conclusiones que también irian en consonancia con los resultados encontrados.
Como se ha mencionado en la parte teorica, existen diferentes tipos de optimismo, siendo el
disposicional adecuado ante la enfermedad cronica. El optimismo puede servir de “motor”
ante los brotes y la incertidumbre de la EM; asi como para la continuidad en la realizacion de

conductas de salud.

Hipotesis 3: Los perfiles con mayor resiliencia utilizaran mas estrategias de afrontamiento
aproximativas que evitativas.

Segun los resultados, existen diferencias en los cuatro perfiles para ocho estrategias
de afrontamiento de las once que se han estudiado. En la misma linea, McCabe y O"Connor
(2012) estudiaron la resiliencia en personas con enfermedad neuroldgica segun las estrategias
de afrontamiento, encontrando diferencias en el uso de las estrategias segun el buen ajuste a
la enfermedad. Nuestros datos apoyan que los perfiles mas resilientes utilizan en mayor
medida estrategias de afrontamiento aproximativas, encontrando resultados similares en
investigaciones al respecto (Cerquera et al., 2016; Yi et al., 2005). En relacion a estrategias
concretas Avia y Vazquez (1998), observaron que los optimistas utilizan estrategias mas
centradas en el problema, resultados que se reflejan en nuestro estudio. Asi como la estrategia
aproximativa “busqueda de apoyo social” es una de las que mas comparten las personas
resilientes, apoyada esta afirmacion tanto por nuestros datos como por las investigaciones
revisadas (Cerquera et al., 2016; McCabe y O"Connor, 2012). Tanto la literatura cientifica

como nuestros resultados, evidencian la necesidad de incorporar programas de salud en los
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que se incorpore el entrenamiento de estrategias de afrontamiento en enfermedades
neuroldgicas progresivas con el fin de realizar un buen ajuste a la enfermedad (McCabe et al.,
2009; Tan-Kristanto y Kiropoulos, 2015). Por otra parte, no se han encontrado diferencias en
relacion a la gravedad de la enfermedad y el uso de estrategias de afrontamiento, resultados
que, en principio, no irian en consonancia con algunas de los estudios revisados (Alonso-

Tapia et al., 2016).

Hipotesis 4: Los perfiles con mayor resiliencia obtendran mayor puntacion en el cuestionario
de autoeficacia.

Se observa que, a mayor nivel de autoeficacia, mayor resiliencia en los perfiles, por lo
que los resultados apoyan nuestra cuarta hipétesis. Las investigaciones sobre la relacién entre
resiliencia y autoeficacia reflejan resultados similares a los encontrados en nuestra muestra
(Black y Dorstyn, 2015). Es interesante observar que las puntuaciones mas bajas de
autoeficacia pertenecen al perfil no resiliente, el cual utiliza més estrategias de afrontamiento
evitativas (culpa a otros, autoculpa, pensamiento desiderativo, escape y resignacion). Las
investigaciones revisadas sobre autoeficacia, indican que ésta correlaciona negativamente con
estrategias de afrontamiento evitativas como el “escape” (Li y Yang, 2009), tal como hemos

encontrado en nuestro estudio.

Hipdtesis 5: Las personas con mayores niveles de resiliencia usaran méas habilidades

sociales.

En relacion a las HHSS, los resultados confirmaron que existen diferencias en las
HHSS entre los grupos. Estos datos, ayudan a entender la relacion entre resiliencia y las
HHSS. Es curioso observar como el perfil independiente, es el unico de los tres perfiles con

alta resiliencia que no puntua alto en todas las HHSS, puntuando bajo en las HHSS
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relacionadas con “la defensa de los derechos como consumidor” y “decir no”. Este perfil
coindice con ser el grupo que puntia mas bajo en las estrategias “busqueda de apoyo social”,
“expresion emocional” y “culpar a otros”, estrategias relacionadas con la interaccion social.
El perfil no resiliente, puntud bajo en todas las HHSS a diferencia del resto de perfiles. Se
observo que en la mayoria de factores de HHSS destacan los grupos que punttan elevado en
la resiliencia, resultados que indican el cumplimiento de nuestra quinta hipotesis. Este
resultado coincide con lo descrito por otros autores los cuales sefialan la asociacién entre la
resiliencia y la asertividad (Gil et al., 2012), la interaccion social (Saavedra y Villalta, 2008),
la adaptacion social (Del Prette, et al., 1999) y las HHSS (Surid et al., 2015). Como se indica
en capitulos anteriores, las HHSS son aprendidas y se pueden entrenar, dando lugar a una
estrategia de cambio para el fomento de la resiliencia. Tanto desde la estrategia de
afrontamiento “busqueda de apoyo social” como las HHSS de la persona en si toman una
direccion relacionada con el nivel de resiliencia. Diversos estudios encuentran que estos dos
factores predicen la resiliencia (Cohen et al., 2011; Ewart et al., 2002; Migerode et al., 2012,
Tsai et al., 2012). Atendiendo a los resultados de este estudio y en linea a las investigaciones
previas, la evidencia indica que las personas con mayor resiliencia son mas habilidosas
socialmente. En la teoria revisada de Seligman (2011), el autor considera las relaciones
sociales como un elemento clave para llegar al bienestar. EI entrenamiento en HHSS puede

Ilevar a que la persona cree y consolide unas relaciones sociales deseadas.

Hipdtesis 6: La gravedad de la enfermedad influye en los diferentes perfiles segun el grado
de resiliencia.

En relacion a la gravedad de la enfermedad, no se han encontrado diferencias entre los
grupos, por lo que los datos no apoyan la sexta hipotesis del estudio. El que unos perfiles

sean mas 0 menos resilientes no esta relacionado con la gravedad de la enfermedad segun los
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datos de nuestro estudio. La literatura sobre la gravedad de la EM vy la resiliencia en si es
escasa. Sin embargo, se han encontrado relaciones entre la gravedad y el ajuste de la
enfermedad, considerando varios autores que las variables psicosociales son mejores
predictores del ajuste a la enfermedad que la condicidn fisica (Dennison et al., 2009; McCabe
et al., 2004). Suria (2016) obtiene resultados que van en consonancia con los nuestros y
respaldan de esta manera la definicion de resiliencia como capacidad que se desarrolla segun
el individuo va encontrandose obstaculos y va superandolos, pudiendo explicar asi la

inexistencia de diferencias entre los grupos en funcién de la severidad de la discapacidad.

En relacién al segundo objetivo del estudio, se ha puesto a prueba un modelo de
ecuaciones estructurales de resiliencia con la muestra de pacientes de EM. En primer lugar, se
ha identificado mediante la literatura cientifica las variables predictoras de la resiliencia. En
segundo lugar, se han probado mediante el andlisis de senderos el modelo tedrico para la
prediccion de la resiliencia. Por Gltimo, se ha incluido la variable HHSS como variable
susceptible de intervencion en programas de salud; comprobando si el modelo mejoraria sus
indices de ajuste. Se presentan a continuacion las hipétesis relacionadas con nuestro modelo

de ecuaciones estructurales:

Hipdtesis 7: La gravedad de la enfermedad tendréa un efecto directo y negativo en la

resiliencia.

En nuestro modelo, no se encuentra una relacion significativa respecto gravedad de
la enfermedad y resiliencia. En este aspecto, se encuentran diferencias respecto a otros
estudios, en el que la gravedad de la enfermedad tenia efecto indirecto en la resiliencia
mediado por las variables apoyo social y estrategias de afrontamiento (Catalano et al., 2011).
Compartiendo, sin embargo, en este mismo estudio, la direccion negativa del efecto

(Catalano et al., 2011). Por lo que se observa ante los resultados de otras investigaciones es
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que la gravedad de la enfermedad tiene efecto limitado respecto a la resiliencia. En relacion a

nuestros resultados obtenidos, éstos no apoyarian nuestra séptima hipotesis de estudio.

Hipotesis 8: El optimismo tendré un efecto directo y positivo en la resiliencia.

Nuestro modelo muestra unos coeficientes de regresion positivos entre optimismo y
resiliencia. Estos resultados estan en linea con otras investigaciones que también encontraron
una relacion positiva (Segovia et al., 2012; Fredrickson y Tugade, 2003; He et al., 2013;
Martinez-Marti y Ruch, 2017; Cousins et al., 2015). Sobre el efecto en la resiliencia,
encontramos similitudes con investigaciones que encuentran que el optimismo fue de los
factores més predictivos de la resiliencia (Tusaie-Mumford, 2001; Rybarczyk et al., 2012).
Por lo que contamos con suficientes evidencias que apoyan nuestra hipdtesis acerca de que, a

mayor nivel de optimismo, mayor resiliencia.

Hipdtesis 9: La autoeficacia tendra un efecto directo y positivo en la resiliencia.

Se refleja en nuestro modelo que las personas con mayores niveles de autoeficacia
tienen mayores niveles de resiliencia. La literatura cientifica afirma que la autoeficacia
aumenta ante la adversidad (White, 1959) y que la resiliencia es el proceso o resultado (segln
los autores se difiere ante eso) que se da frente a la adversidad (Olsson et al., 2003); por lo
que no es de extrafar que estas variables estén relacionadas positivamente. En nuestro
modelo, la autoeficacia tiene tanto un efecto directo como un efecto indirecto sobre
resiliencia, mediado por el apoyo social. En otros estudios, sin embargo, se encuentra que el
efecto mediador lo produce la autoeficacia entre la gravedad de la enfermedad y la resiliencia

(Black y Dorstyn, 2015); efecto que, sin embargo, no se ve reflejado en nuestra investigacion.
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Hipotesis 10: Las estrategias de afrontamiento aproximativas tendran un efecto positivo y

directo sobre la resiliencia.

En nuestro modelo no se refleja que exista relacion significativa entre las estrategias
de afrontamiento y la resiliencia, por lo que los resultados obtenidos no apoyarian nuestra
décima hipotesis. A diferencia de nuestro estudio, encontramos que los hallazgos de Livneh
y Martz (2014) y Lee et al. (2014), sugieren que las personas mas resilientes utilizaran méas
estrategias de afrontamiento aproximativas que evitativas. Esta afirmacion se ha comprobado,
sin embargo, a través del analisis de perfiles en este estudio. Por otro lado, Yi et al. (2005) y
McCabe y O'Connor (2012) especifican el tipo de estrategias utilizadas, entre ellas destacan

la busqueda de apoyo social, informacidn que nosotros proporcionamos en los perfiles.
Hipotesis 11: El apoyo social tendré un efecto directo y positivo en resiliencia.

Diferentes estudios consideran el apoyo social como un amortiguador de emociones
negativas en el afrontamiento de la EM (Krokavcova et al., 2008; Costa et al., 2012; Wilski et
al., 2016). Asi como, los hallazgos de otras investigaciones reflejan que el apoyo social es
una variable predictora de la resiliencia (Cohen et al., 2011; Ewart et al., 2002; Migerode et
al., 2012, Tsai et al., 2012). A diferencia de la literatura cientifica, los datos obtenidos en
nuestra muestra no se ajustan a estas afirmaciones, ya que no se encuentra una relacion
significativa entre el apoyo social y la resiliencia en el modelo, por lo que nuestros datos no
apoyan la hipdtesis 11. En investigaciones futuras se puede dividir el apoyo social segln su
fuente (familiar, amistad, profesional, etc.). Aunque desde estudios revisados se asume que
con tan solo una persona percibida como apoyo incondicional es suficiente para percibir le

bienestar psicolégico (Werner, 1993).
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Hipotesis 12: El apoyo social tendra un efecto mediador entre la resiliencia y las variables

optimismo y autoeficacia.

Vemos que, en relacion con el efecto mediador, existen estudios en los que el apoyo
social media la relacién entre otras variables y la resiliencia en muestras con discapacidad
(Catalano et al., 2011). Sin embargo, las variables que median el apoyo social difieren en
otros estudios a las nuestras. Por ejemplo, el grupo de Catalano (2011) encuentra que el
apoyo social tiene un efecto mediador entre la resiliencia y las variables: estrés percibido;

gravedad de la discapacidad y el afrontamiento.

Hipotesis 13: Las HHSS aumentaran la varianza explicada de la resiliencia y mejoraran el

modelo.

Por Gltimo, en nuestra Gltima hipdtesis, la expectativa era la mejora de la varianza
explicada por el modelo afiadiendo la variable HHSS. Como resultado de la inclusion,
obtenemos el segundo modelo, en el que, aunque si que se aprecia un aumento de la varianza,
éste es muy pequefio (de 1%). Respecto al modelo anterior, el modelo con HHSS afiade un
efecto directo sobre la resiliencia y se mantiene en unos indices aceptables de ajuste. Por lo
tanto, los resultados apoyarian nuestra Gltima hipdtesis, teniendo en cuenta que se observa un
ligero aumento. Las variables estudiadas explican el 47% de la resiliencia, afiadiendo las
HHSS. En comparacion con otros estudios, se refleja un aumento de la varianza explicada
respecto a los estudios de Black y Dorstyn (2015) donde se encontraba un 44% en pacientes
con EM, aunque con diferentes variables. En el modelo de Weston et al., (2008) las variables
explicaban el 64% de la resiliencia en pacientes con discapacidad, compartiendo su estudio y
el nuestro el marco tedrico de Kumpfer (1999).

En consonancia con nuestros resultados, las HHSS se han considerado predictores de la

resiliencia en distintas investigaciones (Cohen et al., 2011; Ewart et al., 2002; Migerode et
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al., 2012, Tsai et al., 2012). Dado que las HHSS se pueden adquirir y su relevancia esta
comprobada, sugerimos la inclusion de entrenamiento de estas habilidades a la hora del

disefio de intervenciones para esta poblacion.

8.2 Fortalezas del estudio

Este estudio se ha llevado a cabo con una numerosa muestra clinica que representa un
tercio de la poblacion de enfermos de EM de la provincia de Alicante. Ademas, se han
utilizado técnicas avanzadas, como son los modelos de ecuaciones estructurales y el analisis
de cluster. El estudio tiene profundas implicaciones practicas, afianzadas desde los modelos

de la PsiPos, que suponen un punto de vista distinto a la vision tradicional de la enfermedad.

8.3 Limitaciones del estudio

Los resultados desde el modelado de ecuaciones estructurales habria que tomarlos con
cautela ya que el nimero de participantes se puede considerar ajustado, teniendo en cuenta la
dificultad de obtener muestra clinica. Dado el disefio transversal de este estudio, el modelo
seria explicativo, pero no predictivo, para ello se recomienda en futuras investigaciones el
uso de un disefio longitudinal. Asimismo, sefialar que la muestra es de EM y el muestreo no
es aleatorio, por lo que la generalizacion de estos resultados seria limitada. Se tendria que
tener en cuenta a la hora de generalizarlo a otros tipos de enfermedades que produzcan

discapacidad o a poblacién general.

8.4 Propuesta para investigaciones futuras

Consideramos que este estudio representa una primera parte de un posible proyecto.

Nos encontrariamos en esta tesis con la parte de evaluacion de los factores predictores de la
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resiliencia y a partir de nuestros resultados obtenidos se delimita la segunda parte del
proyecto compuesta por la intervencion que se llevaria a cabo. Como sugerencias de
intervencion planteamos la inclusién de talleres de estrategias de afrontamiento
aproximativas y de HHSS semanales de una hora de duracion, por ejemplo, durante un
minimo de semanas. Hasta el momento se han encontrado pocos estudios disefiados para
trabajar procesos resilientes en enfermos crénicos y poblacion en general. Teniendo en cuenta
la escasa investigacion previa en el campo de la intervencion en resiliencia con enfermos
cronicos (Quiceno, Vinaccia y Remor 2011), una propuesta sugerida es la puesta en préctica
de estos programas de ajuste a la enfermedad.

Asimismo, se plantea replicar el estudio con una muestra mas amplia y con diferentes
enfermedades cronicas. En relacion al porcentaje de resiliencia explicada, el modelo explica
el 47%, por lo que aun quedaria investigar el 53% restante. El estudio de las enfermedades
cronicas desde la resiliencia tiene corto recorrido en nuestro pais, por lo que la continuidad de

la investigacion es esencial tanto para el paciente como para sus apoyos socio-sanitarios.
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El movimiento de la PsiPos nos ofrece el concepto de resiliencia, proporcionando a
las personas que sufren una situacion adversa la esperanza de encontrar un aprendizaje
psicoldgico durante y después del posible trauma. Tanto desde los informes de la OMS como
desde el campo médico se prevé gque las enfermedades crénicas vayan en aumento. Por ello se
propone que la atencion biopsicosocial incluya intervenciones dirigidas a fomentar la
resiliencia, mediante el ajuste de la enfermedad a travées de la modificacion de estrategias de
afrontamiento desadaptativas y con el objetivo de mejorar la calidad de vida del paciente.
Nuestro estudio ayuda a entender el proceso psicoldgico que experimentan los pacientes de
EM y las estrategias que utilizan para hacer frente al cuidado de su salud. Para ello, el
modelado de ecuaciones estructurales nos ha resultado util y apoyamos la afirmacion de otros
autores al considerar la técnica relevante en el estudio de la Psicologia de la Rehabilitacion

(Weston et al., 2008).

Como se ha afirmado en otras investigaciones (Kralik et al., 2006) y hemos
contrastado, la resiliencia es considerada como un concepto importante en el proceso de
adaptacion a la vida con enfermedad crénica. A través de los resultados obtenidos, nos hemos
acercado al entendimiento de cdmo las personas se enfrentan a la EM, tanto desde los
hallazgos sobre los diferentes perfiles como a través del modelo probado. Los estudios
empiricos coinciden en considerar la resiliencia como una variable protectora de la salud
fisica y mental, ya que se ha demostrado que sirve para reducir los efectos del estrés
provocados por la enfermedad, y, por lo tanto, sugiriendo el desarrollo de programas con este
objetivo (Brix et al., 2008; Smith y Zautra, 2008). Basandonos una vez mas en las
investigaciones revisadas y nuestros resultados de estudio, algunos de los factores que
predicen la resiliencia pueden ser adquiridos, por lo que se vislumbra esperanza en la
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consecucién del bienestar psicolégico del paciente con EM. De esta manera, se proponen
programas de salud relacionados con el ajuste a la enfermedad y la promocion de conductas
de salud. Por lo tanto, la conclusion final que se desprende de nuestro estudio es que el
entrenamiento en las variables que fomenten el proceso de ajuste psicosocial de la EM es
posible, ya que algunos de estos factores son fruto de un aprendizaje. Acorde con las
conclusiones a las que llegan otros autores como el grupo de McReynolds (1999), los
objetivos de un programa para el ajuste de la enfermedad neuroldgica crénica serian (1) la
mejora de la resiliencia personal y las habilidades de afrontamiento aproximativas y (2) el
aumento de la utilizacion de los apoyos sociales. Ademas, nosotros también proponemos la
inclusion de HHSS como componente de las intervenciones psicosociales. En definitiva,
nuestro modelo puede servir de base para el principio de desarrollo de programas de ajuste a

la EM.
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The Positive Psychology movement offers us the concept of resilience, providing
people suffering from an adverse situation with the hope of finding psychological learning
during and after possible trauma. From the WHO reports as well as from the medical field,
chronic diseases are expected to increase. Therefore, it is proposed that biopsychosocial care
include interventions aimed at promoting resilience, by adjusting the disease through the
modification of dysfunctional coping strategies and with the aim of improving the quality of
life of the patient. Our study helps us to understand the psychological process experienced by
MS patients and the strategies they use to cope with their health care. For this, the structural
equation modeling has proved us useful and we support the opinion of other authors who
consider the technique as relevant in the study of Rehabilitation Psychology (Weston et al.,

2008).

As has been stated in other research (Kralik et al., 2006) and we have contrasted,
resilience is considered as an important concept in the process of adaptation to life with
chronic disease. Through the results obtained, we have come close to understanding how
people are coping MS, both from the findings about the different profiles and through the
proven model. Empirical studies coincide in considering resilience as a protective variable for
physical and mental health, since it has been shown to reduce the effects of stress caused by
the disease and, therefore, to suggest the development of programs with this aim (Brix et al.,
2008; Smith and Zautra, 2008). Based again on the investigations reviewed and our study
results, some of the factors that predict resilience can be acquired, so we can see hope in
achieving the psychological well-being of the MS patient. In this way, health programs
related to adjustment to the disease and the promotion of health behaviours are proposed.

Therefore, the final conclusion that emerges from our study is that training in the changes that
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promote the process of psychosocial adjustment of MS is possible, since some of these
factors are the result of learning. In accordance with the conclusions reached by other authors
such as the McReynolds group (1999), the aims of a program for the adjustment of chronic
neurological disease would be: (1) To improve personal resilience and coping skills; (2) and,
to increase the use of social supports. In addition, we also propose the inclusion of HHSS as a
component of psychosocial interventions. In short, our model can serve as a basis for the

introduction of developing adjustment programs for MS.
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ANEXO |

INFORME DEL COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLINICA

&

w7 GENERALUAT
N VALINCIANA

PP EVANMENT BESAIAM DY ALICARTY - BONPRIALGENHTRAS

(R, CFIC PI2013743)

INFORME DEL COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLINICA

Reunidos los miembros del Comité Etico de Investigacidn Clinica del Hospital
General Universitario de Alicante, en su sesidn del dia 29 de Erero de 2014, ¥ una
vez estudiada la documentacion presentada por ¢l Dr. Angel Pérez Sempere,
Médico Adjunto del Servicio de Neurologia del Hospital General Universitzrio de
Micante, tiene blen a informer que el proyecto de investigacidn fitulado
“Afrontamiento hacia la enfermedad y calidad de vida en pacientes con
esclerosis miltiple”, se ajusta a las normas deontoldgicas establacidas pera tales
Casos.,

Y para que conste, lo firma en Alicante con fecha veintinueve de Enero de dos
mil catorce,

Fdo. Mayte Domenech Vardn
Secretaria del CEIC

Avda Pintor Baexs, 12 - 13010 ALICANTE « Tine.: 965 933 000 « Fax %68 24< 971
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ANEXO 11

HOJA DE INFORMACION AL PACIENTE Y CONSENTIMIENTO INFORMADO

HOJA DE INFORMACION AL PACIENTE

Titulo de la investigacion: Afrontamiento hacia la enfermedad y calidad de vida en
pacientes con EM,

Cadigo del estudio: NEURO-PSI-2013/1

Investigadores: Angel Pérez Sempere. Neurdlogo. Dpto. de Neurologia del Hospital General
Universitario de Alicante. Barbara Ivorra Navarro. Psicéloga.

Lugar de realizacion: Dpto. de Neurologia. Hospital General Universitario de Alicante.

INTRODUCCION: Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacion
en el que se le invita a participar. El estudio ha sido aprobado por el Comité de Etica de la
Investigacion del Hospital General Universitario de Alicante, de acuerdo a la legislacion
vigente, y se lleva a cabo con respeto a los principios enunciados en la declaracion del
Helsinki y a las normas de buena practica clinica.

PROPOSITO DEL ESTUDIO: Las personas diagnosticadas de una enfermedad créonica
atraviesan un proceso de adaptacion al diagnostico que puede estar acompafado de diferentes
estrategias de afrontamiento. La Psicologia Positiva es un enfoque de la psicologia centrado
en las fortalezas y los recursos que favorecen el funcionamiento global de la persona e
implica una nueva forma de analizar los procesos basicos frente a los traumas, trastornos y
patologias. El estudio de la enfermedad desde la Psicologia Positiva pretende profundizar y
comprender conceptos como resiliencia, optimismo y esperanza; procesos que permitan al
paciente enfrentarse a la adversidad y a las limitaciones de su enfermedad.

El presente estudio pretende evaluar variables psicoldgicas en personas con diagndstico de
EM; y por otro, en qué medida estas variables estan relacionadas entre si. Con todo ello, el
objetivo final es alcanzar un mayor conocimiento sobre los mecanismos psicolégicos que
llevan al paciente a enfrentarse a su enfermedad, y como dichas estrategias pueden estar
relacionadas con el curso y la gravedad de la enfermedad.

196



Mediante este documento lo que solicitamos es su colaboracion en esta investigacion, y para
ello debemos realizar una serie de pruebas, que en ningin momento suponen riesgo para su
salud.

EXPLICACION DEL ESTUDIO: A los pacientes que cumplan criterios para entrar en el
estudio y deseen participar en el mismo, se les realizard una evaluacion que tiene las
siguientes partes: 1) Entrevista de datos socio-demograficos; 2) Administracion de test que
permiten medir las variables psicoldgicas. El total de la evaluacion puede llevar alrededor de
cuarenta minutos y se podra realizar de acuerdo con el deseo y disponibilidad del paciente.

RIESGOS/BENEFICIOS: No se esperan beneficios adicionales a los propios del
tratamiento habitual, salvo que el clinico, y el paciente si asi lo desea, pueden conocer con
mayor exactitud el estado emocional del paciente. La participacion en el presente estudio no
conlleva ningdn riesgo para el paciente.

CONFIDENCIALIDAD: Ni los nombres, ni cualquier otro dato que pueda llevar a la
identificacion de los pacientes que participen en el estudio seran publicados en ninguno de los
trabajos que se deriven de esta investigacion (Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre de
proteccidn de datos de caracter personal). Los resultados de este estudio Unicamente seran
utilizados para el mejor conocimiento del trastorno que usted padece.

COSTE/COMPENSACION: No existe ningtin coste por participar en este estudio. Todas
las entrevistas y pruebas que se realicen durante el estudio no supondran coste alguno para el
paciente. El paciente no recibird compensacion econémica por participar en el estudio. En
caso de que quiera recibir los resultados finales del estudio se le enviara por email la
informacion.

ALTERNATIVAS DE PARTICIPACION: Su participacion en este estudio es
completamente voluntaria.

DERECHO AL ABANDONO DEL ESTUDIO: El paciente tiene derecho a abandonar el
estudio en cualquier momento sin que ello suponga perjuicio alguno en el tratamiento o
cuidados recibidos por parte de su clinico habitual.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del estudio: Afrontamiento hacia la enfermedad y calidad de vida en pacientes con
EM.

Cadigo del estudio: NEURO-PSI-2013/1

Investigador principal: Angel Pérez Sempere. Neur6logo. Dpto. de Neurologia. Hospital
General Universitario de Alicante.

Nombre del paciente

He leido y comprendido este consentimiento informado
La informacidn de este consentimiento informado me ha sido explicada.

Deseo recibir los resultados finales del estudio. Mi email:

Firma del investigador Firma del paciente, tutor o representante legal

En ,a de de 200

NOTA: Se haran tres copias del consentimiento informado: una seré para el investigador
principal, otra para la historia clinica del paciente y la Gltima para el paciente o sus familiares.
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CUADERNO DE RECOGIDA DE DATOS

INFORMACION CONFIDENCIAL

Afrontamiento hacia la enfermedad v calidad de vida en pacientes con EM

Cddigo del estudio: NEURO-PSIC0O-2013-1

Version y fecha: vl — 04/11/2013

N° DEL PACIENTE

NOMBRE DEL
INVESTIGADOR
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INSTRUCCIONES PARA RELLENAR ESTE CUADERNILLO

v" Por favor, rellene con boligrafo negro para facilitar la realizacion de fotocopias.

v/ Como nombre del paciente y/o sujeto, solamente deben figurar las tres iniciales: la
primera del nombre y de los dos apellidos, aunque sean compuestos.

v En la parte inferior de cada hoja debe figurar la firma del investigador.

v/ Cada vez que se realice una correccion se debe poner la fecha y las iniciales del
investigador que la realiza.

v' Por favor, compruebe que las hojas de recogida de datos estan completas y firmadas.

v" La informacién contenida en este cuadernillo es confidencial.
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RELLENAR POR EL INVESTIGADOR

1. CRITERIOS DE INCLUSION

Los sujetos deberan cumplir TODOS los criterios siguientes:

CRITERIOS DE INCLUSION

Sl

NO

1. Los sujetos deben ser mayores de 18 afios en el momento de la
inclusion del estudio.

2. Con EM clinicamente definida.

3. Que sean pacientes atendidos en la consulta del HGUA.

4. Aceptacion libre de participar en el estudio, con consentimiento
informado por escrito del paciente.

5. Que tengan autonomia suficiente para rellenar las pruebas
autoplicadas.
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2. CRITERIOS DE EXCLUSION

Para la seleccion de este sujeto todas estas respuestas deben ser negativas. Los sujetos

que presenten uno o mas de los siguientes criterios NO son seleccionables para
participar en este estudio:

CRITERIOS DE EXCLUSION

SI

NO

1. Sujetos menores de 18 afios.

2. Sujetos con capacidades disminuidas para dar su consentimiento
informado.

3. Sujetos con lesion cerebral por causas diferentes a la EM.

4. Sujetos que presenten patologia psiquiatrica grave o en fase aguda.

5. Sujetos con criterios clinicos de demencia




Datos sociodemograficos

DATOS DE IDENTIFICACION (no enviar a la Base de Datos)

Iniciales del paciente:

Neurdélogo:

Lugar de tratamiento habitual:

Direccion:

Poblacion: Cadigo Postal:
Provincia:

Teléfono: -

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

EDAD: afios FECHA DE NACIMIENTO: /[

SEXO: [1 Mujer; [1Varon

ESTADO CIVIL: (1 Soltero
[1 Casado
[] Separado/Divorciado
[J Viudo

[J Otros, especificar [

TIPO DE CONVIVENCIA: [ Solo/a
] Con Pareja

[ Con esposo/a
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[J Con hijos
[J Familia de origen (padre, madre, ambos)
[] Asistida

[ Otros, especificar []

NIVEL EDUCACIONAL: [J Superiores completos
[J Secundarios (ESO o equivalente) completos
[J Primarios (Primario o equivalente) completos
[J Primarios incompletos
[J Sin estudios
N° de afios estudiados: afnos
SITUACION PROFESIONAL ACTUAL: [] Ama de casa
(] Trabajador activo
[J Paro con subsidio
[J Paro sin subsidio
(] Incapacidad transitoria
(] Incapacidad total/gran invalidez
[J Pensionista jubilado

(1 Otros

Datos DE LA ENFERMEDAD
SITUACION: [ Ambulatorio [J Hospitalizado

FECHA DE LA PRIMERA HOSPITALIZACION: I/
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ENFERMEDADES MEDICAS CONCOMITANTES:
¢ Tiene el paciente alguna otra enfermedad ademas de la enfermedad en estudio?
J No

(1 Si, especificar:

EMBARAZO (valorable inicamente en mujeres en edad fértil):

¢Ha realizado en el dltimo mes la prueba del embarazo?

[J No
(1 Si, especificar: Resultado [ Embarazada 1 No embarazada
Fecha del Gltimo andlisis: _ / __ /

TERAPIA PSICOLOGICA
¢ Esté recibiendo terapia psicoldgica actualmente?
[J No

[ S
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Pruebas de evaluacion psicologica

LOT-R. OPTIMISMO

Las siguientes preguntas se refieren a como Usted ve la vida en general. Después de cada
pregunta, diganos, si Usted esta de acuerdo o en desacuerdo. No hay respuestas correctas o
incorrectas—solo nos interesa su opinion.

5 = Estoy de acuerdo completamente

4 = Estoy de acuerdo parcialmente

3 = No estoy ni de acuerdo ni en desacuerdo
2 = Estoy parcialmente en desacuerdo

1 = Estoy completamente en desacuerdo

8.

9.

En tiempos de incertidumbre, generalmente pienso que me va a ocurrir lo mejor.
Me es facil relajarme.

Si algo malo me puede pasar, estoy segura(o) que me pasara.

Siempre soy optimista en cuanto al futuro.

Yo disfruto de mis amistades.

Rara vez espero que las cosas salgan a mi manera.

Para mi, es importante estar siempre ocupada(o).

No espero que cosas buenas me sucedan.

En general, yo pienso que mas cosas buenas que malas me van a suceder.

10. No me enfado con facilidad.
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ENCUESTA DEL ESTADO DE SALUD SF-36

INSTRUCCIONES: Esta encuesta le pide sus opiniones acerca de su salud. Esta informacion
permitird saber como se siente y qué bien puede hacer usted sus actividades normales.

1 En general, ¢diria que su salud es: o Excelente
(marque solamente una respuesta) o Muy buena
o Buena
o Pasable
o Mala
2 Comparando su salud con la de o Mucho mejor ahora que hace un
hace un afio, ;como la calificaria en afio

general ahora? )
o Algo mejor ahora que hace un
(marque solamente una respuesta) ano

o Maés o menos igual ahora que
hace un afio

o Algo peor ahora que hace un afio

o Mucho peor ahora que hace un

ano

Las siguientes frases se refieren a Si, me Si, me No, no
actividades que usted podria hacer durante | limita limitaun | me limita
un dia tipico. ¢Le limita su estado de salud | mucho poco en
actual para hacer estas actividades? Si es absoluto
asi, ¢cuanto?
(marque una respuesta en cada linea)

3 Actividades vigorosas, tales como correr, 0 0 0
levantar objetos pesados, participar en
deportes intensos
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4 Actividades moderadas, tales como mover 0 0 0
una mesa, empujar una aspiradora, jugar al
golf, trabajar en el jardin
5 Levantar o cargar las compras del 0 0 0
supermercado
6 Subir varios pisos por la escalera 0 0 0
7 Subir un piso por la escalera 0 0 0
8 Doblarse, arrodillarse o agacharse 0 0 O
9 Caminar mas de un kilémetro 0 0 0
10  Caminar varias manzanas 0 0 O
11 Caminar una manzana O O 0
12 Bafarse o vestirse 0 0 0
Durante las ultimas 4 semanas, ¢ha tenido usted Si No
alguno de los siguientes problemas con el trabajo u
otras actividades diarias regulares a causa de su salud
fisica?
(marque una respuesta en cada linea)
13 Hareducido el tiempo que dedicaba al trabajo u otras 0 0
actividades
14  Halogrado hacer menos de lo que le hubiera gustado 0 0
15  Hatenido limitaciones en cuanto al tipo de trabajo u 0 0
otras actividades que puede hacer
16  Hatenido dificultades en realizar el trabajo u otras 0 0
actividades (por ejemplo, le ha costado més esfuerzo)
Durante las tltimas 4 semanas, ¢ha tenido usted Si No

alguno de los siguientes problemas con el trabajo u
otras actividades diarias regulares a causa de algun
problema emocional (como sentirse deprimido/a o
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17

18

19

20

21

22

ansioso/a)?

(marque una respuesta en cada linea)

Ha reducido el tiempo que dedicaba al trabajo u otras

actividades

Ha logrado hacer menos de lo que le hubiera gustado

Ha hecho el trabajo u otras actividades con menos

cuidado de lo usual

Durante las ultimas 4 semanas, ¢en qué medida
su salud fisica o sus problemas emocionales han
dificultado sus actividades sociales normales con
la familia, amigos, vecinos o grupos?

(marque solamente una respuesta)

¢Cuanto dolor fisico ha tenido usted durante las
Gltimas 4 semanas?

(marque solamente una respuesta)

Durante las tltimas 4 semanas, ¢cuanto ha
dificultado el dolor su trabajo normal (incluyendo
tanto el trabajo fuera de casa como los quehaceres
domesticos)?

(marque solamente una respuesta)

Estas preguntas se refieren a ‘ Siempre ‘ Casi

Nada en absoluto
Ligeramente

De vez en cuando
Bastante
Extremadamente
Ningun dolor
Muy poco

Poco

Moderado
Severo

Muy severo

Nada en absoluto
Un poco

De vez en cuando
Bastante

Extremadamente

‘ Muchas ‘ Algunas ‘ Casi ‘ Nunca
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23
24

25

26

27

28

29
30

31

cdémo se siente usted y a como
le han ido las cosas durante las
altimas 4 semanas. Por cada
pregunta, por favor dé la
respuesta que mas se acerca a la
manera como se ha sentido
usted. ¢ Cuénto tiempo durante
las ultimas 4 semanas...

(marque una respuesta en cada
linea)

Se ha sentido Ileno/a de vida? O

Se ha sentido muy nervioso/a? | [J

Se ha sentido tan decaido/a de O

animo que nada podia
alentarlo/a?

Se ha sentido tranquilo/a 'y 0

sosegado/a?

Ha tenido mucha energia? O

Se ha sentido desanimado/a y 0

triste?

Se ha sentido agotado/a? 0
Se ha sentido feliz? O

Se ha sentido cansado/a? 0

siempre | veces Veces

nunca

32

Durante las ultimas 4 semanas,

cuanto tiempo su salud fisica o sus

problemas emocionales han
dificultado sus actividades sociales
(como visitar amigos, parientes,
etc.)?

0 Siempre

Casi siempre
Algunas veces

Casi nunca
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(marque solamente una respuesta)

Nunca

33

34

35

36

¢Cuan CIERTA
0 FALSA es
cada una de las
siguientes frases
para usted?

(marque
solamente una
respuesta)

Parece que yo
me enfermo un
pOCo Mas
facilmente que
otra gente

Tengo una buena
salud como
cualquier otra
persona

Creo que mi
salud va a
empeorar

Mi salud es
excelente

Definitivamente
cierta

Mayormente
cierta

Mayormente
falsa

Definitivamente

falsa
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ESCALA DE RESILIENCIA DE WAGNILD Y YOUNG

INSTRUCCIONES:

A continuacion le presentamos una serie de afirmaciones referidas a diferentes aspectos de su
vida, donde tendra que leer cada una de ellas y marcar con un aspa que tan acuerdo o en
desacuerdo esta con ellas. Recuerde que no hay respuestas correctas e incorrectas.

RESALTA EL NUMERO QUE ELIJA

ITEMS En desacuerdo De
acuerdo
1. Cuando planeo algo lo realizo 1 2 3 4 5 6 7

2. Frente a un problema generalmente 1 2 3 4 5 6 7
me las arreglo de una manera u otra

3. Dependo mas de mi mismo/aquede |1 2 3 4 5 6 7
otras personas

4. Es importante para mi mantenerme
interesado/a de las cosasquesuceden |1 2 3 4 5 6 7
a mi alrededor

5. Puedo estar solo/a si tengo que 1 2 3 4 5 6 7
hacerlo
6. Me siento orgulloso/a de haber 1 2 3 4 5 6 7

logrado cosas en mi vida

7. Usualmente veo las cosas a largo 1 2 3 4 5 6 7
plazo
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Soy amigo/a de mi mismo/a

Siento que puedo manejar varias
cosas al mismo tiempo

Soy decidido/a

Rara vez me pregunto cual es la
finalidad de todo

Tomo las cosas una por una

Puedo enfrentar las dificultades
porque las he experimentado
anteriormente

Tengo autodisciplina

Me mantengo interesado/a en las
cosas

Por lo general encuentro algo de que
reirme

El creer en mi mismo/a me permite
atravesar tiempos dificiles

En una emergencia soy una persona
en quien se puede confiar

Generalmente puedo ver una
situacion de varias maneras

Algunas veces me obligo a hacer
cosas que no quiera
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21. Mi vida tiene significado

22. No me lamento de las cosas por las
que no puedo hacer nada

23. Cuando estoy en una situacion dificil
generalmente encuentro una salida

24. Tengo la energia suficiente para
hacer lo que debo hacer

25. Acepto que hay personas a las que yo
no les agrado
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CEA: Cuestionario de afrontamiento hacia la enfermedad

En esta ultima semana (y con relacién a su situacion de enfermedad), ¢qué es lo que més le ha
preocupado, le ha producido tensién, nerviosismo o miedo?

En general, las personas, cuando se encuentran con un problema, hacen y piensan cosas para
manejarlo. En concreto, en la Ultima semana, con relacion a su situacion de enfermedad, habré
hecho o pensado cosas para manejar lo que le ha preocupado y asi intentar solucionarlo y
sentirse mas tranquilo. Le vamos a leer unas frases sobre conductas y pensamientos, y nos
interesa el grado en que las ha utilizado en este Gltimo mes en relacién con lo que le ha
preocupado, puesto nervioso, de su situacion de enfermedad.

ITEMS Nunca Raravez Algunas  Amenudo  Casi
veces siempre

1. Me he prometido conseguir
algo positivo a partir de la
situacion.

2. He hablado con alguien para
intentar conseguir una
solucion.

3. Me he culpado a mi mismo.

4. Me he centrado en los aspectos
positivos de esta situacion.

5. Le he pedido consejo a alguien
que respeto y lo he seguido.

6. He ocultado a los demas lo mal
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que estan las cosas.

. He considerado diferentes
soluciones al problema.

. He deseado poder cambiar lo
que ha ocurrido.

. He deseado que las cosas
hubieran sido de otra manera.

. Duermo més de lo habitual.

. He aceptado la simpatia y
comprension de alguien.

18. Me he hecho un plan de accion
y lo he seguido.

. He hablado con alguien que
puede hacer algo concreto
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acerca de mi problema.

. Lo he pagado con otros.

. Lo he aceptado porque no era
posible hacer nada.

. Me he resignado, ha sido
cuestion de mala suerte.

. He pensado que los demas eran
injustos conmigo.

. Me he dicho a mi mismo que
las cosas podrian ir peor.

. He considerado las ventajas
que tiene esta situacion.

. He intentado mejorar mi
informacion sobre el problema.
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mi problema.

36. Practico més la religion desde
gue tengo este problema.

218



CRD:NEURO-PSI-V1|2013

CUESTIONARIO DE ACTIVIDAD FISICA

Nos interesa conocer el tipo de actividad fisica que usted realiza en su vida cotidiana. Las
preguntas se referiran al tiempo que destind a estar activo/a en los ultimos 7 dias.

1.- Durante los tltimos 7 dias, ¢En cuantos realiz6 actividades fisicas intensas tales como
levantar pesos pesados, cavar, hacer ejercicios aerébicos o andar rapido en bicicleta?

Dias por semana (indique el nimero)

Ninguna actividad fisica intensa (pase a la pregunta 3)

2.- Habitualmente, ¢cuanto tiempo en total dedic6 a una actividad fisica en uno de esos dias?
Indique cuantas horas por dia Indique cuantos minutos por dia

No sabe/no esté seguro

3.- Durante los ultimos 7 dias, ¢En cuantos realizo actividades fisicas moderadas tales como
levantar pesos livianos o andar en bicicleta a velocidad regular? No incluya caminar

Dias por semana (indicar el nimero)
Ninguna actividad fisica moderada (pase a la pregunta 5)

4.- Habitualmente, ¢ Cuanto tiempo en total dedic6 a una actividad fisica moderada en uno de
esos dias?

Indique cuantas horas por dia Indique cuantos minutos por dia

No sabe/no estéa seguro

5.- Durante los ultimos 7 dias, ¢En cuantos dias camino por lo menos 10 minutos seguidos?
Dias por semana (indigue el nimero)

Ninguna caminata (pase a la pregunta 7)

6.- Habitualmente, ¢ Cuanto tiempo en total dedic6 a caminar en uno de esos dias?

Indique cuantas horas por dia Indique cuantos minutos por dia

No sabe/no esta seguro

7.- Durante los ultimos 7 dias, ¢ Cuanto tiempo pas6 sentado durante un dia habil?

Indique cuantas horas por dia Indique cuantos minutos por dia

No sabe/no esta seguro
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A-EG. Escala de auto-eficacia general

Ponga una X en la casilla que mejor exprese su GRADO DE ACUERDO O DE DESACUERDO
con las siguientes frases. No hay respuestas buenas ni malas, solo sirven para expresar su
opinion.

1.- Sé obtener lo que quiero aunque los demas se me opongan.

1 2 3 4 5
Completamente de Bastante de  Ni de acuerdo, Bastante en Completamente en
acuerdo acuerdo ni en desacuerdo desacuerdo desacuerdo

2.- Puedo resolver problemas dificiles si me esfuerzo lo suficiente.
1 2 3 4 5

Completamente de Bastante de  Ni de acuerdo, Bastante en Completamente en
acuerdo acuerdo ni en desacuerdo desacuerdo desacuerdo

3.- Me es facil persistir en lo que me he propuesto hasta llegar a alcanzar mis metas.

1 2 3 4 5
Completamente de Bastante de Ni de acuerdo, Bastante en Completamente en
acuerdo acuerdo ni en desacuerdo desacuerdo desacuerdo

4.- Creo que podria manejar bien acontecimientos inesperados.
1 2 3 4 5

Completamente de Bastante de  Ni de acuerdo, Bastante en Completamente en
acuerdo acuerdo ni en desacuerdo desacuerdo desacuerdo

5.- Gracias a mis cualidades y recursos puedo superar situaciones imprevistas.
1 2 3 4 5

Completamente de Bastante de Ni de acuerdo, Bastante en Completamente en
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acuerdo acuerdo ni en desacuerdo desacuerdo desacuerdo

6.- Cuando me encuentro en dificultades puedo permanecer tranquilo/a porque cuento con
las habilidades necesarias para manejar situaciones dificiles.

1 2 3 4 5
Completamente de Bastante de  Ni de acuerdo, Bastante en Completamente en
acuerdo acuerdo ni en desacuerdo desacuerdo desacuerdo

7.- Venga lo que venga, por lo general soy capaz de manejarlo.
1 2 3 4 5

Completamente de Bastante de  Ni de acuerdo, Bastante en Completamente en
acuerdo acuerdo ni en desacuerdo desacuerdo desacuerdo

8.- Si me esfuerzo, puedo resolver la mayoria de los problemas.
1 2 3 4 5

Completamente de Bastante de  Ni de acuerdo, Bastante en Completamente en
acuerdo acuerdo ni en desacuerdo desacuerdo desacuerdo

9.- Si me encuentro en una situacion dificil, generalmente se me ocurre qué debo hacer.

1 2 3 4 5
Completamente de Bastante de  Ni de acuerdo, Bastante en Completamente en
acuerdo acuerdo ni en desacuerdo desacuerdo desacuerdo

10.- Al tener que hacer frente a un problema, generalmente se me ocurren varias
alternativas de como resolverlo.

1 2 3 4 5
Completamente de  Bastante de  Ni de acuerdo, ni  Bastante en Completamente en
acuerdo acuerdo en desacuerdo desacuerdo desacuerdo
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Escala de apoyo social pacientes (EASP-P)

1.- Desde que tiene esta enfermedad, ¢quién me diria que le ha ayudado de alguna forma en
esta situacion?

Sus hijos/as Si No

Sus hermanos Si No

Sus amigos Si No

Su médico/s Si No

Otros: Si No

2.- ¢En qué medida le ha satisfecho el apoyo recibido por cada una de las personas
anteriores?

El esposo/a 1 2 3 4 5

Sus padres 1 2 3 4 5

Sus comparieros 1 2 3 4 5
de trabajo

N
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Sus vecinos 1 2 3 4 5

El personal de 1 2 3 4 5
enfermeria

3.- ¢(De qué forma le han ayudado al paciente?

El esposo/a = 1 1G 5 6 7 8 9 10 11 12

Sus padres 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12

Sus comparfierosdetrabajo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12

Sus vecinos 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12

El personal de enfermeria 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 1 12
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Escala de apoyo social familiar (EASP-F)

1.- Desde que su familiar (él o ella) tiene esta enfermedad, ¢quién me diria que le ha ayudado
de alguna forma en esta situacion?

Sus hijos/as Si No

Sus hermanos Si No

Sus amigos Si No

Su médico/s Si No

Otros: Si No

2.- ¢En qué medida cree que su familiar (él o ella) esta satisfecho con el apoyo recibido por
cada una de las personas anteriores?

El esposo/a 1 2 3 4 5

Sus padres 1 2 3 4 5

Sus comparieros 1 2 3 4 5
de trabajo

Sus vecinos 1 2 3 4 5

N
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El personal de 1 2 3 4 5
enfermeria

3.- ¢ De qué forma cree que le estan ayudando a su familiar?

El esposo/a 1 2 3 4 5 6 eI T N ED 11 12

Sus padres 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12

Sus compafieros detrabajo 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12

Sus vecinos 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12

El personal de enfermeria 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 1 12
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EHS. Escala de Habilidades Sociales

Anote sus respuestas rodeando la letra que mejor se ajuste a su modo de ser o de actuar.

Compruebe que rodea la letra en la misma linea de la frase que ha leido.

B Mas bien no tiene que ver conmigo, aunque alguna vez me ocurra.
C Me describe aproximadamente, aungue no siempre actie o me sienta asi
D Muy de acuerdo y me sentiria 0 actuaria asi en la mayoria de los casos

A No me identifico en absoluto; la mayoria de las veces no me ocurre, 0 no lo haria.

1.- A veces evito hacer preguntas por miedo a parecer estupido. ABC 1
D

2.- Me cuesta telefonear a tiendas, oficinas, etc. ABC 2
D

3.- Si al llegar a mi casa encuentro un defecto en algo que he comprado, voya ABC 3

la tienda a devolverlo. D

4.- Cuando en una tienda atienden antes a alguien que entr6 después que yo, ABC 4

me callo. D

5.- Si un vendedor insiste en ensefiarme un producto que no deseo en ABC 5

absoluto, paso un mal rato para decirle que no. D

6.- A veces me resulta dificil pedir que me devuelvan algo que dejé prestado. ABC 6
D

7.- Si en un restaurante no traen la comida como la habia pedido, llamo al ABC 7

camarero Yy pido que me la hagan de nuevo. D

8.- A veces no sé qué decir a las personas atractivas del sexo opuesto. ABC 8
D

9.- Muchas veces cuando tengo que decir un halago no sé qué decir. ABC 9
D

10.- Tiendo a guardar mis opiniones para mi mismo. ABC 10
D

11.- A veces evito ciertas reuniones sociales por miedo a hacer o deciralguna ABC 11

tonteria. D
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12.- Si estoy en el cine y alguien me molesta con su conversacion, me da ABC 12

mucho apuro pedirle que se calle. D

13.- Cuando algun amigo expresa alguna opinién con la que estoy muy en ABC 13

desacuerdo, prefiero callarme a manifestar abiertamente lo que pienso. D

14.- Cuando tengo mucha prisa y me llama una amiga por teléfono, me cuesta A BC 14

mucho cortarla. D

15.- Hay determinadas cosas que me disgusta prestar, pero si me las piden,no ABC 15

sé cOmo negarme. D

16.- Si salgo de una tienda y me he dado cuenta de que me han dado mal la ABC 16

vuelta, regreso alli a pedir el cambio correcto. D

17.- No me resulta facil hacer un cumplido a alguien que me gusta. ABC 17
D

18.- Si veo en una fiesta a una persona atractiva del sexo opuesto, tomo la ABC 18

iniciativa y me acerco a entablar conversacion con ella. D

19.- Me cuesta expresar mis sentimientos a los demas. ABC 19
D

20.- Si tuviera que buscar trabajo, preferiria escribir cartas a tener que pasar ABC 20

por entrevistas personales. D

21.- Soy incapaz de regatear o pedir descuento al comprar algo. ABC 21
D

22.- Cuando un familiar cercano me molesta, prefiero ocultar mis ABC 22

sentimientos antes que expresar mi enfado. D

23.- Nunca sé cdmo <<cortar>> a un amigo que habla mucho. ABC 23
D

24.- Cuando decido que no me apetece salir con una persona, me cuesta ABC 24

mucho comunicarle mi decision. D

25.- Si un amigo al que he prestado cierta cantidad de dinero parece haberlo ABC 25

olvidado, se lo recuerdo. D

26.- Me suele costar mucho pedir a un amigo que me haga un favor. ABC 26
D
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27.- Soy incapaz de pedir a alguien una cita. ABC 27
D

28.- Me siento turbado o violento cuando alguien del sexo opuesto me dice ABC 28

que le gusta algo de mi fisico. D

29.- Me cuesta expresar mi opinion en grupos (en clase, en reuniones, etc.) ABC 29
D

30.- Cuando alguien se me <<cuela>> en una fila, hago comosinomediera @ ABC 30

cuenta. D

31.- Me cuesta mucho expresar agresividad o enfado hacia el otro sexo ABC 31

aunque tenga motivos justificados. D

32.- Muchas veces prefiero ceder, callarme o <<quitarme de en medio>>para ABC 32
evitar problemas con otras personas. D

33.- Hay veces que no sé negarme a salir con alguien que no me apetece pero ABC 33
que me llama varias veces. D
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ANEXO IV

FACTORES DEL CUESTIONARIO CEA

Factores Tipo de estrategia
Metaestrategia |
1. Busqueda de apoyo social
He hablado con alguien para intentar encontrar una solucién Aproximativas
Le he pedido consejo a alguien que respeto y lo he seguido
He hablado con alguien que puede hacer algo concreto acerca de mi problema
2. Busqueda de soluciones
Leo libros, articulos o atiendo a programas acerca de mi problema
He intentado mejorar mi informacion sobre el problema
He buscado ayuda profesional y he hecho lo que me han recomendado
He considerado diferentes soluciones al problema
He hecho un plan de accién y lo he seguido
3. Expresion emocional
He guardado mis sentimientos para mi mismo
He hablado con alguien sobre como me siento
He ocultado a los demas lo mal que estan las cosas
He aceptado la simpatia y comprension de alguien
Metaestrategia Il
4. Religiosidad
Rezo pidiendo a Dios que me de fuerza y me ilumine Evitativas
Practico mas religion que antes desde que tengo este problema
5. Pensamiento desiderativo
He deseado poder cambiar la manera como me he sentido
He deseado que las cosas hubieran sido de otra manera
He deseado ser una persona mas fuerte
6. Resignacion
Lo he aceptado porque no era posible hacer nada
Me he resignado, ha sido cuestion de mala suerte
7. Culpacion de otros
He culpado a otros
He pensado que los demas eran injustos conmigo
Lo he pagado con otros
Me he enfadado con las personas o cosas que pienso que me han ocasionado el problema
Metaestrategia I11
8. Pensamientos positivos Aproximativas
He intentado ver el lado positivo de las cosas
Me he concentrado en las cosas buenas de mi vida
He considerado las ventajas que puede tener esta situacién
Me he comprometido conseguir algo positivo a partir de la situacion
Me he concentrado en las cosas buenas de mi vida
9. Contabilizar ventajas
Me he dicho a mi mismo que las cosas podrian ser peor
He pensado que hay gente que esta peor
Metaestrategia IV
10. Autoculpacién Evitativas
Me he dado cuenta que yo he provocado mi problema
Me he culpado a mi mismo
11. Escape
Duermo mas de lo habitual
Me he negado a tomarme las cosas en serio
He intentado sentirme mejor comiendo, bebiendo, fumando, etc.
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