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RESUMEN

El presente trabajo fundamenta la proyeccion del acompafamiento psicologico por
el cuidador principal de personas con esclerosis multiple (EM), a través de la
Psicologia de la Salud Mental como rama aplicada de las ciencias psicolégicas.
Se analiza el sistema conceptual y metodoldgico que se utiliza para abordar los
aspectos psicologicos que intervienen en el proceso salud-enfermedad, desde la
promocion de calidad de vida saludable, hasta los aspectos relacionados con el
cuidado del que cuida a la persona con Esclerosis Multiple. El apoyo social y
familiar a mostrado tener una influencia positiva sobre la experiencia del cuidado
de la persona que ejerce el rol de cuidador principal. Se describe como “un
proceso de interaccion entre personas o grupo de personas, que a través del
contacto sistematico establecen vinculos de amistad y de informacion, recibiendo
apoyo material, emocional y afectivo en la solucién de situaciones cotidianas o en

momentos de crisis”.

Este trabajo de investigacidn representa la revision del concepto de apoyo
psicosocial desde su origen, sefala varias definiciones que expertos han dado al
tema. También se tuvo en cuenta el mecanismo de afrontamiento de las
emociones durante el proceso de adaptacion a la enfermedad. Luego se evaluara
el papel del manejo de la adaptacién por parte del propio sujeto. Se pretende
considerar con este trabajo a las personas cuidadoras de personas diagnosticadas

con EM. Que asisten a la Asociacién Guatemalteca con Esclerosis Multiple.



PROLOGO

Viendo la necesidad de divulgar y concientizar a la poblacién guatemalteca sobre
una de las enfermedades cronicas y degenerativas como es la esclerosis multiple,
enfocamos nuestra investigacion, seleccionando una muestra de los cuidadores
principales que acompafian a las personas diagnosticadas con esclerosis multiple
que asisten a la Asociacidon Guatemalteca de Esclerosis Multiple. Debido a la
carencia de informacion en el rol de cuidador, nos dimos a la tarea de investigar el
impacto que esta enfermedad tiene sobre los familiares y en especial sobre el
cuidador principal que dedica su tiempo, esfuerzo y carifio en la tarea de apoyar a

su familiar enfermo.

Pudimos determinar que los factores psicosociales afectan negativamente la salud
y por ende la calidad de vida del cuidador y de la persona enferma, siendo de
importancia sefalar la manera en que afronta las distintas etapas a las que se ve

sometido a esta enfermedad.



CAPITULO 1
1. INTRODUCCION

El presente Informe final llevado a cabo durante el mes de septiembre del afo
2012 en la Asociacion Guatemalteca de Esclerosis Multiple trabajado por los
estudiantes que realizan su proyecto de tesis previo a optar el titulo de
Licenciatura en Psicologia de la Escuela de Ciencias Psicoloégicas de la
Universidad de San Carlos de Guatemala. Se entrevistd a los cuidadores
principales familiares de pacientes diagnosticados con Esclerosis Multiple con
dos o mas afnos de brindar su apoyo a familiares, Dentro de las instalaciones de
Asogem, una asociacion en donde ayudan de forma integral a pacientes y
familiares con Esclerosis Multiple, se trabaj6é a base de testimonios para recabar
datos a cuidadores y sus familiares con el fin de identificar las etapas de
abordamiento del sujeto en su rol de cuidador, a través del cual se observo que la
poblacién con la que se trabajoé se ve afectada por diversas situaciones, como la
falta de informacién sobre la enfermedad de Esclerosis Multiple; falta de formacion
en técnicas y tratamientos que faciliten el adecuado manejo de las crisis que
conlleva la esclerosis multiple, falta de soporte del Seguro Social para cubrir
costos del medicamento, hospitalizacion y tratamiento, el nivel de inseguridad
que afecta a los guatemaltecos en su cotidianidad y el deterioro que sufre la red
hospitalaria por el mal manejo de las administraciones de Salud Publica. Como
resultado de los testimonios, se observd que los cuidadores afrontan diversos
problemas emocionales y fisicos, como miedo, ansiedad, depresion, confusion,
sentimiento de abandono, problemas conyugales, trastornos del estado de animo,
etc.. Se pudo encontrar fortalezas utilizadas como el apoyo que brinda Asogem,
donde muchos dicen sentirse como en familia, también su nucleo familiar, su fe y
su religion. Como conclusion del trabajo realizado enfatizamos que el apoyo
cognitivo y emocional define el bienestar del cuidador y por ende del enfermo con

esclerosis multiple. Al finalizar concluimos en que es de suma importancia el



apoyo psicoldgico brindado a la poblaciéon atendida en los diversos cuadros que

presentan.



1.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA Y MARCO TEORICO
1.1.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

Todo estado patoldgico, cualquiera sea su gravedad y su caracter, es percibido
por quien lo padece y su grupo de pertenencia (familia, sociedad), como un estado
negativo. La enfermedad esta asociada al sufrimiento, a la debilidad, a la
inseguridad, a la ansiedad ante posibles complicaciones futuras y ante la
consecuencia del presente, en resumen a la muerte. En algunos casos la
enfermedad como tal, es negada al principio por ser causa de ansiedad e
inquietud ante el que hacer y como enfrentar la situacion, el enfermo y sus
familiares inmediatos suelen temer al diagnostico y al tratamiento. Cuando la
enfermedad es aceptada el enfermo y su familia esperan del medico un alivio, asi
como una guia que los ayude a manejar este proceso dificil y es en este punto
donde se necesita del apoyo de entidades capacitadas que sepan brindar el
conocimiento adecuado de la enfermedad, asi profesionales de salud mental,
como médicos, enfermeras y grupos de apoyo. En la enfermedad de uno de los
integrantes del grupo familiar se presenta una situacion de crisis donde el medico,
el tratamiento, las organizaciones y grupos de apoyo entendiéndose estos donde
se relacionan profesionales, psicélogos, terapeutas, personas que padecen de la
misma enfermedad y familiares que han logrado de distintas maneras salir
adelante mejorando su calidad de vida, y ante todo el enfermo y su familia que le
brindan apoyo inmediato al comprender las caracteristicas de la enfermedad. Hay
casos donde la enfermedad causa sentimientos de culpa que son inconscientes en
el enfermo y pueden entorpecer el superar la crisis. Un elemento fuerte en una
situacion de crisis familiar por enfermedad de uno de sus miembros es el de la
dependencia mutua a lo largo del proceso, es decir en este momento el enfermo
se encuentra débil y no puede valerse por si mismo lo cual lo hace vulnerable ante
quien lo debe de cuidar, se dice que la situacion de dependencia varia segun sea
la intensidad de la enfermedad, la personalidad del sujeto afectado, y el rol que
desempenfa en la familia en circunstancias normales. El hecho de padecer una

enfermedad da ala persona ventajas secundarias (atencion especial sobre los



demas, cuidados, etc.) y puede haber casos donde el paciente se aproveche de tal
situacion; en otros casos el enfermo se siente inconscientemente culpable y se ve
asi mismo como el causante directo del desbalance de la familia. Otro elemento a
tener en cuenta es la regresion psicolégica que se puede ver en muchos enfermos
debido a su dependencia con su cuidador en relacion a su alimentacion,
medicacion, higiene o la manipulacibn que se haga de él para facilitar su
tratamiento, pues el enfermo puede tener comportamientos infantiles, impaciencia,
cambios de humor, demanda permanente, causando en el familiar un desgaste
emocional y fisico a veces dificil de superar, pues este no tiene la atencién
especial ni la ayuda para enfrentar la enfermedad con su pariente. En
enfermedades prolongadas se dan periodos de retraccidon y de introversion
dandose como resultado la desesperacion. El abandono de la familia o bien del
tratamiento adecuado, debido al desgaste sufrido por todos los integrantes. Para
ayudar al enfermo, a su cuidador inmediato y a la familia se hace necesario que
exista una relacion familiar positiva, estar consciente de las limitaciones, la
comunicacion, la ayuda para el tratamiento adecuado y el apoyo de profesionales
de la salud mental, como de grupos y organizaciones que brinden informacién y
técnicas para solventar la crisis de manera positiva elevando la calidad de vida de
todos los involucrados. La confianza en el medico tratante, el llevar a cabo todas
las indicaciones por él dadas, el abordar toda informacion acerca de la
enfermedad y su tratamiento enfrentando las dudas y miedos, el no enfrentarse
con mentiras u omisiones, el empleo de roles funcionales, el brindar amor,
comprensidon y mutuo apoyo facilitara no solo al pariente si no también al enfermo,
el manejar las emociones y frustraciones en bien de una adecuada calidad de
vida. Surge por tanto la necesidad de brindar el acompafamiento psicosocial en
el afrontamiento de las diferentes etapas del cuidador principal de personas con
esclerosis multiple. La Organizacion Mundial de la Salud, habla de salud en
términos amplios y la define como, “la presencia de bienestar fisico y emocional”.
Para muchos, una persona sana es aquella que tiene la capacidad de adaptarse a
su medio ambiente acompafiado de un sentimiento de autonomia que pude hacer

frente a los problemas de su quehacer diario, aquella persona que puede aceptar



sus limitaciones y ante todo tener la capacidad de solventar sus necesidades y
primordialmente, en él se manifiesta la ausencia de enfermedades. Pero, ¢que
pasa cuando en una familia se da que alguno de sus miembros tiene o padece de
una enfermedad crénica y degenerativa?, ;como se ve afectado el equilibrio que
se maneja a nivel de grupo familiar al verse enfrentado por una serie de aspectos
como el factor econdmico, el costo de la enfermedad, (hospitalizacion, terapia, y
medicamentos)? La esclerosis multiple es una enfermedad del sistema nervioso
central que afecta el cerebro y la medula espinal. (FEDEMA. 2007: 8; 55). Es
causada por el dafio a la vaina de mielina, la cubierta protectora que rodea las
neuronas. Cuando esta cubierta de los nervios se dafa, los impulsos nerviosos
disminuyen o se detienen. El dafo al nervio es causado por inflamacion, la cual
ocurre cuando las células inmunitarias del propio cuerpo atacan el sistema
nervioso. Se pueden presentar episodios repetitivos de inflamacion a lo largo de
cualquier area del cerebro, el nervio 6ptico o la médula espinal. Los investigadores
no estan seguros sobre qué desencadena la inflamacion. Las teorias mas
frecuentes apuntan hacia un virus o un defecto genético, o una combinacion de
ambos. Los estudios geograficos indican que puede haber un factor ambiental
involucrado. Las personas con antecedentes familiares de esclerosis multiple y las
que viven en un area geografica donde ésta es mas comun tienen un riesgo
ligeramente mayor de padecerla. Los sintomas varian porque la localizacién y
magnitud de cada ataque puede ser diferente. Los episodios pueden durar dias,
semanas o meses y se alternan con periodos de reduccion o ausencia de los
sintomas (remisiones). Entre los sintomas mas frecuentes estan los de atrofias
musculares, sintomas vesicales e intestinales, incontinencias, sintomas
oftalmoldgicos, Espasmos musculares, entumecimiento, hormigueo o dolor,
sintomas cerebrales y neurologicos, disfunciones sexuales, problemas de

lenguaje y la deglucién.

ASOGEM es una organizacién privada sin fines de lucro que agrupa a personas
con esclerosis multiple, familiares, profesionales y personas interesadas en el
tema. La Asociacion Guatemalteca de Esclerosis Multiple ASOGEM se formo en

julio de 1999, con la finalidad de brindar y mejorar la calidad de vida de quiénes



padecen esclerosis multiple en Guatemala. Brinda a las personas orientacion y
apoyo emocional, asi como provee servicios complementarios en el area médica,
fisioterapéutica y psicologica a sus asociados. Los sujetos tomados en cuenta
para la muestra son hombres y mujeres familiares, mayores de 14 afos de edad,
que desempenfan el rol de cuidadores de personas con esclerosis multiple desde
hace 2 afios 0 mas y que estan asociados a ASOGEM, ubicada en 22. Calle “A”
33-40 zona 11, Utatlan II. Con esta investigacion deseamos enfatizar la
continuidad del desarrollo del ser humano desde el momento de su concepcién y a
lo largo de su vida sefialando la relacién entre lo fisico, cognitivo y psicosocial. La
manera especial de manejar ese equilibrio social en el dia a dia, sefialando
particularmente como se produce un quiebre emocional al enfrentarse con una
enfermedad crénica y degenerativa y ver como se produce el desgaste en estos

tres aspectos en el enfermo y en su cuidador mas cercano.

En ASOGEM, no existe ningun estudio que brinde apoyo psicosocial a los
familiares que asisten a la persona con esclerosis multiple. Este analisis
representa la revision del concepto de apoyo social desde su origen, sefala varias
definiciones que expertos han dado al tema y cita ejemplos de su aplicacién en la
investigacion con contribuciones de la sociologia, psicologia, medicina y
enfermeria. Constituye el marco de referencia del estudio de tipo evaluativo que
tiene por objetivo determinar la efectividad del apoyo social dado a través de una
red con tecnologia punta a cuidadores familiares de personas con enfermedad
crénica en Latinoamérica. En Guatemala se ha observado que las personas que
tienen un familiar con enfermedad crénica tienen la obligacion de desempefarse
como cuidadores, pero no cuentan con la orientacion requerida. Se ha
documentado de manera importante una deficiente habilidad de cuidado entre
estos cuidadores familiares, pero también se han identificado en ellos fortalezas
diferentes a las de otras latitudes, que pueden apoyar el servicio requerido como
la disponibilidad de soporte social para los cuidadores. Las formas en que los
cuidadores afrontan o gestionan las demandas de cuidado dependen de lo
estresante de la situacion y de la etapa de la enfermedad en que se encuentra el

receptor de cuidado. Hay una tendencia coherente en los cuidadores a centrar la
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energia y esfuerzo a hacer frente a los impactos o efectos negativos mas que en
la solucidon de problemas y en la busqueda de beneficios para su salud mental y
fisica. Ante esto, los investigadores han sugerido que el apoyo social reduce las
consecuencias negativas de los acontecimientos estresantes que se producen en
el cuidado de enfermos crénicos. En nuestro pais continia centrado en la atencion
a la enfermedad, fundamentalmente en sus fases agudas, con un escaso
desarrollo de los servicios de atencién social y una deficiente coordinacion e

integracion socio sanitaria.



1.1.2 OBJETIVOS

GENERAL

Determinar los factores psicosociales que afectan negativamente la calidad de .

vida del cuidador.

ESPECIFICOS

1. Elaborar un protocolo de acompanamiento psicosocial para fortalecer la
calidad de vida del cuidador familiar principal de la personas con esclerosis

multiple.

2. ldentificar las etapas de abordamiento del sujeto en su rol de cuidador



1.1.3 REFERENTE TEORICO CONCEPTUAL

Aunque el cuidado del familiar o un conocido puede ser gratificante, es cierto, que
supone una situacion de exceso de trabajo y pérdida de autonomia para el
cuidador que puede ocasionarle tensiones, frustraciones, abatimiento y
dificultades en diferentes ambitos de su vida diaria. Se ha descrito el denominado
“sindrome del cuidador”, que se caracteriza por la aparicion de una serie de
problemas a un nivel fisico, psiquico y en el ambito familiar generados por la
responsabilidad total en la atencién y el apoyo diario del paciente por parte del
cuidador. Asi la carga a la cual se ve sometido el cuidador puede manifestarse en
forma de problemas de salud que generalmente percibe y detecta el médico de
familia. Menningen (1974) define salud mental como el ajuste de los seres
humanos al mundo y a ellos mismos con un maximo de efectividad y felicidad. El
modelo de Salud Mental de Warr (1987) por el cual la salud mental se compone
del bienestar activo, la competencia personal, la autonomia, la aspiracion y el
funcionamiento integrado. Resulta del intercambio entre las caracteristicas del
medio los procesos que las originan y ciertos atributos de personalidad. Otras
caracteristicas personales que afectan a la salud mental son la edad, el género, el
estatus socioeconémico, los valores personales y las habilidades psicomotoras,
intelectuales y sociales. Segun Warr, las caracteristicas del medio que inciden
favorablemente en el nivel de salud mental son: la oportunidad de ejercer control
sobre el medio, la oportunidad de utilizar y desarrollar los propios conocimientos y
capacidades, la existencia de objetivos generados por el medio, la variedad de
actividades, la disponibilidad econdmica, el bienestar fisico, las oportunidades
para el desarrollo de las relaciones interpersonales y una posicién social valorada;
mismos que si llegaran a faltar pueden darse de manera exagerada, incidiendo
desfavorablemente en el logro de la salud mental. Salas (2008) investigdé sobre la
calidad de vida en pacientes terminales con esclerosis lateral amiotrofica(ELA)
realizando el seguimiento a un grupo de enfermos diagnosticados de ELA,
mediante un estudio longitudinal y descriptivo para determinar el impacto

psicoldgico, sus posibles repercusiones sobre la calidad de vida que produce el
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padecer esta grave enfermedad. Concluye que no existe correlaciéon significativa
de la discapacidad o gravedad con relacion al impacto psicologico, dado que el
enfermo se adapta al proceso de su enfermedad. La enfermedad crénica genera
en el paciente y su cuidador incertidumbre, desgaste fisico, dependencia, cambios
en el estilo de vida y tiene repercusiones sobre el area personal y social del
individuo. Segun Ponce y Cols ( 2007) entre los principales aspectos que
relacionan a la familia con la enfermedad cronica, esta: a) la familia puede influir
en el curso de la enfermedad cronica, entendiendo que la interaccion entre la
familia y la tipologia de la enfermedad pueden tener una influencia positiva o
negativa sobre el curso del proceso cronico, y b) la familia como recurso; conviene
destacar que la familia es la fuente principal de apoyo social con que cuenta el
paciente crénico para afrontar con éxito los problemas a que da lugar la
enfermedad, destacando el papel de la cuidadora primaria, que es la que aporta el
maximo apoyo instrumental, afectivo y emocional. En Guatemala se ha
observado que las personas que tienen un familiar con enfermedad crénica tienen
la obligacion de desempefarse como cuidadores, pero no cuentan con la
orientacion requerida. Se ha documentado de manera importante una deficiente
habilidad de cuidado entre estos cuidadores familiares, pero también se han
identificado en ellos fortalezas diferentes a las de otras latitudes, que pueden
apoyar el servicio requerido como la disponibilidad de soporte social para los
cuidadores. Las formas en que los cuidadores afrontan o gestionan las
demandas de cuidado dependen de lo estresante de la situacion y de la etapa de
la enfermedad en que se encuentra el receptor de cuidado. Hay una tendencia
coherente en los cuidadores a centrar la energia y esfuerzo a hacer frente a los
impactos o efectos negativos mas que en la solucién de problemas y en la
busqueda de beneficios para su salud mental y fisica. Ante esto, los
investigadores han sugerido que el apoyo social reduce las consecuencias
negativas de los acontecimientos estresantes que se producen en el cuidado de
enfermos cronicos. Resultados de investigacion con enfermedades crénicas
consideran que estos beneficios en la poblacion afectada operan como factores de

proteccion. Se ha encontrado que éste protege contra el estrés generado por la
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enfermedad y capacita al enfermo y su cuidador para reevaluar la situacién vy
adaptarse mejor a ella, ayudandole a desarrollar respuestas de afrontamiento.
Galvez  (2006) determind que la sobrevivencia en los pacientes con
enfermedades terminales como Cancer, VIH y Esclerosis Multiple, tienen
influencia en el sentido de su vida y describe como afecta ésta en la apreciacion
de las personas mas cercanas para ellos. Utilizé entrevistas en profundidad,
historias de vida y analisis de casos. Concluyd que la sobrevivencia no es una
situacion que sucede al azar y que puede ocurrirle a cualquiera, sino mas bien es
una cacteristica producto de recursos personales pero que igual al presentarse
produce cambios en la vida del sujeto. La esclerosis multiple es una enfermedad
del sistema nervioso central que afecta el cerebro y la medula espinal. (FEDEMA.
2007: 8; 55). La esclerosis multiple es causada por el dafo a la vaina de mielina,
la cubierta protectora que rodea las neuronas. Cuando esta cubierta de los nervios
se dafa, los impulsos nerviosos disminuyen o se detienen. El dafio al nervio es
causado por inflamacion, la cual ocurre cuando las células inmunitarias del propio
cuerpo atacan el sistema nervioso. Se pueden presentar episodios repetitivos de
inflamacion a lo largo de cualquier area del cerebro, el nervio éptico o la médula
espinal. Los investigadores no estan seguros sobre qué desencadena la
inflamacién. Las teorias mas frecuentes apuntan hacia un virus o un defecto
genético, o una combinacién de ambos. Los estudios geograficos indican que
puede haber un factor ambiental involucrado. Las personas con antecedentes
familiares de esclerosis multiple y las que viven en un area geografica donde ésta
es mas comun tienen un riesgo ligeramente mayor de padecerla.  Los sintomas
varian porque la localizacién y magnitud de cada ataque puede ser diferente. Los
episodios pueden durar dias, semanas 0 meses y se alternan con periodos de
reduccion o ausencia de los sintomas (remisiones). No se conoce cura para la
esclerosis multiple hasta el momento; sin embargo, existen tratamientos que
pueden retardar el progreso de la enfermedad. EI objetivo del tratamiento es
controlar los sintomas y ayudar a mantener una calidad de vida normal. Los
medicamentos para la EM hoy en dia aprobados por la FDA (Agencia Federal de

Estados Unidos encargada de regular todo lo relacionado a los medicamentos), y
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el Ministerio de Salud y Asistencia Social de Guatemala. Entre estos
medicamentos estan Avonex, Betaferon, Rebif tyzabri, y Gilenya, que han
demostrado su eficacia para retrasar el avance natural de la EM. Los estudios
clinicos demuestran que la eficacia de estos farmacos aumenta si se comienza
con el tratamiento en una etapa temprana de la enfermedad. Los esteroides se
utilizan en caso de recaidas agudas, para minimizar los sintomas y acelerar la
recuperacion. El prondstico es variable y dificil de predecir. Aunque el trastorno
es cronico es incurable, la expectativa de vida puede ser normal o casi normal. La
mayoria de las personas con esclerosis multiple continian caminando y

desempefandose en el trabajo con discapacidad minima durante 20 afios o mas.

La mayoria de las personas retorna a un desempefio normal o cerca de lo normal
entre episodios. Lentamente, hay una mayor pérdida del funcionamiento con
menos mejoramiento entre los ataques. Con el tiempo, muchas personas
requieren una silla para desplazarse y tienen mayor dificultad para pasarse de la
silla.

El acompanamiento psicosocial y La intervencion en crisis es un proceso que
busca influir activamente en el funcionamiento psiquico de una persona durante un
periodo de desequilibrio para aliviar el impacto inmediato de los eventos
estresantes, y ayudar a reactivar las actividades afectadas por la crisis, para
fomentar y promover la busqueda y conservacion de la salud mental y emocional
de los pacientes con Esclerosis Multiple por medio de terapias psicologicas
individuales con el fin de alcanzar la identificacion, comprension y resolucion de
los problemas ligados a esta enfermedad. Necesitamos fortalecer en el paciente
el proceso de su curacion, ayudar a la persona a hacer el mejor uso de los
recursos disponibles, tanto intrapsiquicos como interpersonales, y facilitar el
tratamiento ulterior de una enfermedad psiquica concomitante, si esta indicado.
Contar con el apoyo social en los momentos de estrés, generalmente la mejor
fuente de apoyo son las personas que conocen al paciente y estan faciimente
disponibles. Para una intervencion en situacion de crisis es la creacion de una
relacion de confianza. El interés por el cuidado informal -o prestacién de cuidados

de salud a las personas que los necesitan recae en el cuidador, quien resulta ser
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integrante del nucleo familiar, amigos, vecinos y, en general, personas de la red
social inmediata, que no reciben retribucion econdémica por la ayuda que ofrecen
ha ido en aumento durante las ultimas décadas. Tres son los factores que situan al
cuidado informal en el centro del debate sobre politicas de bienestar: el creciente
aumento de la demanda de cuidados, el cuestionamiento sobre la futura
disponibilidad de cuidadoras informales y las reformas de los sistemas sanitarios y
de atencion social. Con el progresivo envejecimiento de la poblacién y la mayor
supervivencia de personas con enfermedades cronicas y discapacidades, no sélo
aumenta el numero de personas que necesitan cuidados, sino que ademas este
incremento de la demanda va acompanado de una mayor exigencia en su

prestacion.

Entre los diversos cambios que ponen en cuestion la disponibilidad de cuidadores
informales, la progresiva incorporacion de las mujeres (principales cuidadoras) al
mercado laboral resulta un factor critico. Sin embargo, la incorporacion de los
hombres al trabajo reproductivo se esta desarrollando a un ritmo mucho mas lento;
asi que, de hecho, la mayoria de las mujeres siguen asumiendo la responsabilidad
del cuidado y pagando el elevado coste de cuidar para su propia calidad de vida.
Otros factores negativos que influyen en el cuidador (Mancilla 2008) sefiala entre

los mas importantes, el impacto laboral, situacién econémica y | a carga social.

Por otra parte, las reformas de los servicios sanitarios ponen un mayor énfasis en
la atencion a la salud en el propio entorno, convirtiendo el hogar en un escenario
de la atencion sanitaria donde confluyen el sistema profesional y el informal. Esto
supone un desplazamiento de mas cuidados y mas complejos hacia el sistema
informal. Sin embargo, el actual sistema de atencion a la salud en nuestro pais
continua centrado en la atencion a la enfermedad, fundamentalmente en sus fases
agudas, con un escaso desarrollo de los servicios de atencion social y una
deficiente coordinacion e integracién socio sanitaria.  Los servicios formales
(profesionales) participan de forma minoritaria en el cuidado continuado de las
personas dependientes que viven en la comunidad, y constituyen soélo la punta del
iceberg de este sistema invisible de atencién a la salud, de modo que «el conjunto
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de las familias constituyen un sector de prestacion de servicios de salud que
supera con creces el volumen de trabajo a todas las restantes instituciones
sanitarias». Este fenomeno se produce también en otros paises; por ejemplo, en
Canada se estima que entre un 85 y un 90% del total de cuidados prestados es de
tipo informal, aun incluyendo en estas estimaciones el cuidado hospitalario e

institucional.

La Psicologia Social de Ignacio Martin-Baré propuso y defendié la tesis de que la
psicologia deberia establecer una estrecha relacion con las condiciones sociales e
histéricas del territorio donde se desarrolla y, asimismo, con las aspiraciones de
las personas que en él residen. Definid el duelo como el proceso de adaptacion
emocional que sigue a cualquier pérdida (pérdida de un empleo, pérdida de un ser
querido, pérdida de una relacidén, etc.). Aunque convencionalmente se ha
enfocado la respuesta emocional de la pérdida, el duelo también tiene una
dimension fisica, cognitiva, filoséfica y de la conducta que es vital en el

comportamiento humano.
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I TECNICAS E INSTRUMENTOS

La presente investigacion se realizara con una metodologia cualitativa, en
contraposicidon de la metodologia tradicional de investigacion cuantitativa. Segun
Bonilla y Rodriguez, una metodologia se orienta a profundizar en casos
especificos y no a generalizar, la preocupacion no es prioritaria a medir los
fendmenos sino a cualificar y describir el fendmeno a partir de los rasgos
determinantes. Es imposible a partir de las tendencias positivistas cuantitativas
hacer un esfuerzo de caracterizacion del sujeto y la subjetividad entidades que
constituyen el objeto de la psicologia. Los investigadores que utilizan el método
cualitativo buscan entender una situacion social como un todo, teniendo en cuanta
sus propiedades buscando conceptualizar la realidad con base a la informacion

obtenida de la poblacion o las personas estudiadas.

2.1. TECNICAS.

Los instrumentos que se derivan de la metodologia cualitativa y que utilizaremos
son: testimonio, historia de vida y entrevista Semiestructurada. Un testimonio es
un instrumento para recolectar informacion sobre los hechos que ocurrieron.
Puede ser también la primera posibilidad que tiene la persona de hablar de su
experiencia y expresar hechos y circunstancias que han permanecido ocultas.
Hablar sobre los hechos y dar su testimonio puede tener mucho sentido para las
personas cuidadoras pero tienen que hacerse de una manera que sea lo mas util
de la investigacion y de la situacion emocional del sujeto, el testimonio puede
tener valor para superar la sensacion de impotencia, hacer algo para superar lo
que pasoO o que no vuelva a suceder y recuperar el valor de su experiencia. Es
importante evitar repetir en la medida de lo posible el testimonio, por las heridas

que se abren tratando de recoger la informacién en la fase inicial de la manera
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mas amplia y posible.  La Historia de Vida constituye una metodologia que nos
permite reunir los acontecimientos mas significativos de nuestras vidas, desde que
nacemos hasta el momento en que nos sentamos a ordenar los pasos andados.
Para hacer una historia de vida utilizamos como principal herramienta la memoria,
pues nos permite reconstruir de donde venimos, la formacioén paulatina de nuestra
vida, el contexto social, cultural, politico y econédmico que nos ha tocado vivir y
todos aquellos hechos que nos han marcado. La historia de vida permite el uso
descriptivo, interpretativo, reflexivo, sistematico y critico, dandonos una
comprensién acerca de la naturaleza del hombre y del sentido de la persona
humana permitiéndonos descubrir momentos puntuales de la existencia que
aportan una serie de hechos significativos. La Entrevista Semiestructurada es
una entrevista con relativo grado de flexibilidad, tanto en el formato como en el
orden y los términos de realizacién de la misma para las diferentes personas para
quienes va dirigida. La metodologia a realizar es un estudio exploratorio,

cualitativo.

Los sujetos de estudio son cuidadoras y cuidadores principales de enfermos con
Esclerosis Multiple (EM) de Asociacion de Esclerosis Multiple (ASOGEM). Los

criterios para seleccionar a los sujetos de investigacion fueron los siguientes:

a) Cuidadores familiares, identificadas y valoradas como tales en la historia
clinica.

b) Que actuen como cuidadores de un paciente dependiente diagnosticado de
Esclerosis Multiple. (EM)

c) Que lleven ejerciendo el rol de cuidador al menos 2 afos antes de su
seleccion.

d) Que acepten participar en el estudio.
Se llevara a cabo un muestreo intencional y se seleccionaran a aquellos

cuidadores que sean representativos de la poblacion de estudio. Este muestreo

intencional de informantes claves lo dirigira el grupo de investigadores.
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Para la primera fase de la investigacion el tamano de la muestra se determinara
en el transcurso de ésta y siguiendo el principio de saturacion de la informacion.

Para realizar la seleccion de los participantes emplearemos los criterios de
adecuacion de los informantes a la informacion vy diversidad de puntos de
vista para enriquecer el discurso. En ello utilizaremos el testimonio, seleccionando
a aquellos participantes con un conocimiento amplio y general del fenédmeno, a los
que poseen informacion mas especifica y a los que tengan conocimientos atipicos
y no comunes. En los estudios cualitativos el poder de la muestra no radica en su
tamano, sino en su capacidad de reflejar la diversidad del fendmeno estudiado (se
trata de recoger la mayor cantidad posible de visiones diferentes), por lo que el
tamano de la muestra no se determinara con antelacidn sino en el transcurso de la

investigacién de forma progresiva en la medida que sea necesario.

Dados los objetivos del estudio, se ha escogido la utilizacion de técnicas
conversacionales, y dentro de estas, las entrevistas semiestructuradas, utilizando
preguntas abiertas predeterminadas. Cuando se recolecte la informacién se
procedera al analisis de datos, desarrollando “categorias” que coincida con la
informacion recogida. Las categorias seran posteriormente saturadas, es decir
que las que obtengamos consideraremos que son lo suficientemente relevantes y
que obtener mas seria un ejercicio superfluo. Se ha optado por esta herramienta
de obtencion de informacion por ser util en situaciones en las que se requiere una
informacion muy especifica y cuando las personas entrevistadas constituyen un

grupo homogéneo.

Para la realizacion de las Entrevistas Semiestructuradas se seguiran los siguientes

pasos:

a.- Trascripcidn de las entrevistas
b.- Analisis de los datos mediante identificacién de categorias.
c.- Presentacién de los resultados a los cuidadores con el fin de verificar los

resultados
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d.- Peticién a otros investigadores que aporten su visidbn sobre los resultados

obtenidos.

Se tendra en cuenta que el espacio fisico donde se realice sea adecuado, sin
interrupciones ni ruidos, tendremos en cuenta la importancia que tiene el que
seamos puntuales, nos presentamos y averiguaremos con cortesia el tiempo
disponible del cuidador, nos planteamos que el tiempo maximo de la entrevista de
30 minutos. Se presentara las credenciales del investigador, estableciéndose
afinidad. Tendremos en cuenta los objetivos de la entrevista, plantearemos
preguntas apropiadas, se le dara respuesta adecuada a nivel verbal y no verbal.
Se le informara de que se le entregara un resumen y se le agradecera su
colaboracion y atencion asegurando su intimidad. Se tomara nota del lenguaje no
verbal del entrevistado, inflexion de la voz, uso de las manos, el rostro, los
desplazamientos del cuerpo y el silencio. Se analizara el vocabulario empleado
por el cuidador, lo cual nos define el medio social y cultural del entrevistado, se
analizara en relacién con la sintaxis, la elocucién y la intencionalidad, sirviendo
como herramienta para mantener un control sutil y guiar la situacion de la
entrevista hacia los objetivos propuestos, se intentara que la entrevista sea

terapéutica.

Se combinaran las formas de recoleccion de datos, con la observacion y la
entrevista abierta, para poder evaluar el mismo fendmeno, codificando vy
analizando los datos separadamente y comparandolos luego.  Vamos a utilizar
un investigador y un observador, se analizaran los datos y posteriormente se

cotejaran los resultados.

Dados los objetivos del estudio, se ha escogido la utilizacibn de técnicas
conversacionales, y dentro de estas, las entrevistas semiestructuradas, utilizando

preguntas abiertas predeterminadas. Cuando se recolecte la informacion se

18



procedera al analisis de datos, desarrollando “categorias” que coincida con la
informacion recogida. Se ha optado por esta herramienta de obtencion de
informacion por ser util en situaciones en las que se requiere una informacion muy
especifica y cuando las personas entrevistadas constituyen un grupo homogéneo.
Con todas las/los cuidadoras/cuidadores entrevistados se utilizara un mismo
protocolo de entrevista y las mismas se planificaran en las condiciones

adecuadas.
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CAPITULO 1l
PRESENTACION, ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

3. CARACTERISTICAS DEL LUGAR Y DE LA POBLACION

La Ciudad de Guatemala, cuyo nombre oficial es Nueva Guatemala de la
Asuncion, es la capital de la Republica de Guatemala la ciudad se encuentra
localizada en el area sur-centro del pais y cuenta con una gran cantidad de areas
verdes. De acuerdo con el ultimo censo realizado en la ciudad, habitan 2.149.107
personas, pero considerando su area metropolitana de acuerdo al Instituto
Nacional de Estadistica, alcanza un estimado de 4.103.865 habitantes para 2012,
lo que la convierte en la aglomeracion urbana mas poblada y extensa de Centro
América. Ciudad de Guatemala es la capital econdémica, gubernamental y cultural
de la Republica. La ciudad también funciona como el principal puerto de entrada
en el pais, con el Aeropuerto internacional La Aurora y la mayoria de las
principales autopistas en el pais de origen o0 que conducen a la ciudad. Ademas de
una amplia variedad de restaurantes, hoteles y tiendas, la ciudad tiene una gran
variedad de galerias de arte, teatros, instalaciones deportivas y museos (entre
ellos algunas importantes colecciones de pre-colombinas de arte) y continuamente
ofrece una cantidad cada vez mayor de actividades culturales. La Ciudad de
Guatemala ofrece todas las comodidades modernas, junto con importantes sitios
historicos que una ciudad de clase mundial puede ofrecer que van desde un teatro
IMAX para el festival de cine icaro (Festival icaro), pelicula con producciéon en
Guatemala y América Central. La ciudad sigue siendo un polo de atraccion de
inmigrantes de las zonas rurales del pais, asi como los inmigrantes extranjeros,
mayormente del sur de México y de Centroamérica. Respecto a su Geografia se
describen los volcanes de Agua, Fuego y Acatenango en los alrededores de la
ciudad. La Ciudad de Guatemala esta ubicada en el Valle de La Ermita con
alturas que varian entre los 1500-1600 (msnm) posee temperaturas muy suaves
entre los 12 y 28 °C; Altitud: 1.500 metros; Latitud: 14° 37' 15" N Longitud: 90° 31'
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36" O y Extension: 996km. La buena salud de la poblacién es uno de los pilares
fundamentales del progreso social y econdmico de un pais. Existe una estrecha
interrelacion entre buena salud, reduccion de la pobreza y, en el largo plazo,
desarrollo econdémico. En los paises de bajo ingreso la mala salud de un pueblo,
también conocida como carga de enfermedad, es una barrera que impide romper
el circulo de la pobreza y progresar en el crecimiento de sus economias. Los
lideres politicos reconocieron la interrelacién entre salud, pobreza y desarrollo,
cuando en septiembre del 2000, ciento ochenta y nueve jefes de estado
suscribieron la Declaracion del Milenio, comprometiéndose a alcanzar los
Objetivos del Milenio (ODM) para el afio 2015. Entre los ODM se considera de
crucial importancia alcanzar una reduccion sustancial en los niveles de pobreza y
una notoria mejoria en el estado de salud de los mas pobres. Guatemala esta
entre los paises que suscribieron la Declaraciéon del Milenio. Alcanzar los ODM en
salud, en particular, es uno de los objetivos fundamentales del sistema de salud
guatemalteco. En una investigacion a cargo SEGEPLAN, se demostré que
Guatemala no alcanzara los ODM si sus politicas de crecimiento no se combinan
con politicas distributivas en el campo de la inversion social. Para mejorar el
estado de salud de Guatemala se necesitan politicas publicas que enfrenten los
problemas de salud de su poblacién, actuando sobre los factores de riesgo que
desencadenan las enfermedades y muertes. Son politicas distributivas, aquellas
iniciativas del Estado a través de las cuales, el ingreso de un Pais se invierte en
programas sociales. El objetivo de estos programas es cubrir las necesidades no
satisfechas de la poblacién. Estos determinantes incluyen factores como ingreso,
educacion, dieta, vivienda, higiene, disponibilidad y consumo de servicios
curativos y preventivos de salud, acciones de salud publica, y muchos otros. Para
medir el estado de salud de una poblacién uno de los indicadores de salud mas
utilizados se encuentra la mortalidad por ejemplo, la mortalidad infantil o la
esperanza de vida al nacer, también, las tasas de morbilidad, es decir, la
presencia de enfermedades de distinta indole. Aunque estos indicadores son
utiles, tomados cada uno por separado soélo proporcionan parte de la informacion

acerca de la salud de una poblacion. De alli la necesidad de buscar indicadores
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mas integrales que midan el estado de salud como un estado de bienestar
completo. Un avance importante en esta linea ha sido el desarrollo de una nueva
generacion de indicadores, que combinan los datos de mortalidad, con los de
morbilidad y la calidad de vida. Estos nuevos indicadores incluyen: afos de vida
ajustados por discapacidad, esperanza de vida ajustada por salud, afios de vida
ajustados por calidad, entre otros. Al momento, Guatemala no cuenta con
mediciones de estos nuevos indicadores. Si el pais fuera un enfermo, le cuestioné
un periodista al Relator de las Naciones Unidas sobre el Derecho a la Salud, ¢ cual
seria su diagnostico? “Seria un paciente muy enfermo al que el médico le estaria
administrando oxigeno de ultimo momento”, fue la respuesta de Anand Grover.
Esa analogia resume el diagndstico del funcionario internacional luego de su visita
de una semana al pais, donde inquirié sobre el estado de la salud en la comunidad
indigena guatemalteca. Al comienzo de su informe se refiri6 a las causas
estructurales que han determinado el poco acceso a estos servicios por parte de
los indigenas. La sociedad guatemalteca estda marcada por desigualdades
profundamente enraizadas, discriminacién y racismo, en gran medida producto de
la exclusidn social que se remonta a la conquista espafiola y a la colonia. Ademas,
el legado de la guerra interna de 36 afos “continua ejerciendo gran peso en la
sociedad. En la época actual, el gasto publico, privado y de seguridad social
representa 6.5 por ciento del PIB —similar a otros paises de América Latina—, los
indicadores de salud en Guatemala son de los mas bajos de la region. Y eso se
debe, a que el gasto publico en ese renglon es mayor en otros paises y a que sus
sectores de salud estan mejor organizados. En Guatemala, las deficiencias en
areas como las instalaciones médicas se suman a la falta de acceso a alimentos,
agua potable, saneamiento y vivienda adecuada. Estas fallas inciden en
condiciones de salud que pueden prevenirse, como la desnutricion cronica. Como
consecuencia de la desatencion de estos otros sectores el sector publico de la
salud ha soportado una carga excesiva. Se nota que en lugar de aumentar la
inversion publica en salud, ha disminuido en las dos ultimas décadas, y la que se
hace se realiza en gran parte a nivel terciario. Esa situacion se vuelve mas

dramatica entre los pueblos indigenas, donde existe una alarmante escasez de
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recursos. En Guatemala, el IGSS (Instituto Guatemalteco de Seguridad Social) es
una de las entidades encargadas de brindar servicios de salud a los pacientes
con Esclerosis Multiple, sin embargo su enfoque no esta dirigido unicamente a
esta enfermedad, ya que atiende todas las enfermedades que padece el
guatemalteco trabajador; para poder tener acceso al servicio del seguro social es
necesario trabajar y tener las prestaciones que incluyen derecho a este servicio.
Esta entidad es también la encargada de brindar los medicamentos a los
pacientes con Esclerosis Multiple gratuitamente, esto es de gran ayuda para las
personas afectadas con la enfermedad ya que los medicamentos tienen un costo
elevado. En el municipio de Guatemala se ubica ASOGEM que es una
organizacion privada sin fines de lucro que agrupa apersonas con Esclerosis
Multiple, sus familiares, y personas interesadas en el tema. Su mision es mejorar
la calidad de vida de las personas con esclerosis multiple; brindandoles
informacion, capacitacion y apoyo, facilitandoles el acceso a la atencién Médica y
Psicoldgica integral en coordinacion con organizaciones publicas y privadas. Su
vision es llegar a ser una organizacion lider en Guatemala por sus logros en
mejorar la calidad de vida de las personas con esclerosis multiple. La poblaciéon
de ASOGEM respecto a cuidadores de personas con esclerosis multiple, se
distribuye de la siguiente manera: Segun la edad, hay cuidadores entre el rango
de a 10 a 19 afos de edad, habiendo mayoria de cuidadores entre la edad de 20 a
60 afos, Basandonos en el género del paciente, vemos una mayoria en el
género masculino en edades de 19 a 60 afios. Segun la residencia de los
cuidadores, se determina que la mayor poblacion es de la Ciudad Capital.

La Asociacion Guatemalteca de Esclerosis Multiple (ASOGEM), surgié de la
necesidad sentida por un pequefio grupo de personas con esclerosis multiple que
deseaban socializar con el resto de personas con este padecimiento con el objeto
de apoyarse, compartir conocimientos, actualizarse con respecto a nuevos
tratamientos, etc. Con la asesoria de algunos neurdlogos, se hizo una
convocatoria a nivel nacional para juntar a la mayor cantidad posible de personas
con Esclerosis Multiple (EM). Esta reunién se realiz6 el 31 de julio de 1999, en la

ciudad de Guatemala, y a ella asistieron mas de cien personas, aunque no todas
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con la enfermedad. A partir de ese momento, se empezaron a reunir
semanalmente un grupo considerable de personas con EM, con el objetivo de
formar una asociacién, y es asi, como un afo después, el 7 de agosto de 2000

queda inscrita la Personeria Juridica de ASOGEM en el Registro Civil.

La Asociacion esta constituida por una Asamblea General que delega sus
funciones en una Junta Directiva, que es electa para ejercer durante un periodo de

dos afnos. La Junta Directiva actual fue electa en enero de 2005.

En el mes de julio dimos inicio con el curso propedéutico que nos encaminé al
planteamiento y seleccidén de la investigacion, en una tabla de vaciado. En la
fase siguiente tuvimos acercamiento a la poblacion que se did en 3 visitas a la
Asociacion de Esclerosis Multiple, situada en la 22. Calle “A” 33-40 Zona 11,
Utatlan Il, de Guatemala. Donde pudimos conocer a las personas que llegan los
dias sabados para recibir fisioterapia, tratamiento psicoldgico e informacién para la
compra de medicamentos necesarios para el tratamiento de esclerosis multiple.
En agosto dia 8, fue entregada la estructura del proyecto, dandose el inicio del
trabajo de campo. Fue ese mismo mes cuando se inicid con la seleccidon de
muestreo intencional seleccionando aquellos cuidadores que fueran
representativos de la poblacion de estudio, determinandose que el tamano de la
muestra era de tres cuidadores para cada uno de de los cuatro investigadores.
Adecuandose los criterios de los cuidadores a la informacion (conveniencia y
suficiencia) y diversidad de puntos de vista para enriquecer el trabajo. Entre los
requisitos a llenar estaba que llevara ejerciendo el rol de cuidador al menos 5 afios
antes de su seleccion, pero nos vimos en la necesidad de cambiar la temporalidad
a dos afnos dandonos cuenta que la mayoria de la poblacion que asiste el dia
sabado que el diagnéstico de su familiar era reciente. En la ultima fase nos

dimos a la tarea de entrar de lleno al analisis y discusion de resultados obtenidos.

A continuacién se presentan los resultados obtenidos mediante el proceso de
investigacién, siendo estos organizados en una tabla de datos y un analisis de los

testimonios los cuales muestran los resultados obtenidos.
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VACIADO DE RESULTADOS

DATOSGENERALES
EDAD FEMENINO MASCULINO
10a 19 _— i
20 a 29 25% 75%
30 a 39 50% 50%
40 a 49 25% 75%
50 a 59 50% 50%
TOTALES 38.46% 61.54%

FUENTE: Datos obtenidos por medio de la entrevista realizada a los cuidadores que asisten a ASOGEM en el afio 2012

El mayor porcentaje obtenido es de hombres con un 61.54%, mientras que el

38.46% es de sexo femenino.

PARENTESCO DEL CUIDADOR FEMENINO MASCULINO
HIJOS i 759
ESPOSO(A) 33% 67%
SOBRINO 100%
TOTALES 38.46% 61.54%

FUENTE: Datos obtenidos por medio de la entrevista realizada a los cuidadores que asisten a ASOGEM en el afio 2012

Hay un 75% de cuidadores hijas mientras que el 25% restante son hijos; El 67%

de los cuidadores son esposos, mientras el 33% son esposas Y un 100% de

cuidadores que son sobrinos de sexo masculino.

25




RELIGION FEMENINO MASCULINO

CATOLICA 50% 50%

EVANGELICA 20% 80%

FUENTE: Datos obtenidos por medio de la entrevista realizada a los cuidadores que asisten a ASOGEM en el afio 2012

El 50% de la poblacion femenina es catélica, mientras el 50% restante de la
poblacion masculina es catolica; El 20% de la poblacion femenina es evangélica

mientras el 80% restantes de la poblacion masculina profesan la religion

evangélica.
ESTADO CIVIL FEMENINO MASCULINO
SOLTERC{A) 3% 7%
CASADO({A) 33% 67%

FUENTE: Datos obtenidos por mediode la entrevista realizada a los cuidadores que asisten a ASOGEM en el afio 2012

El 43% de los cuidadores femeninos es soltero mientras que el 57% de los
cuidadores masculinos es soltero; El 33% de los cuidadores femeninos es casada

mientras el 67% de cuidadores masculinos es casado.

TIEMPO DE SER CUIDADOR FEMENINO MASCULINO
1A 9 ANOS 20% 0%
10 A 19 ANOS 20% 80%
20 A 29 AROS 67% 33%

FUENTE: Datos obtenidos por medio de la entrevista realizada a los cuidadores que asisten a ASOGEM en el afio 2012

Entre los rangos de 1 a 9 afios encontramos que el 20% es de cuidadores
femeninos mientras el 80% es de cuidadores masculinos; Entre los rangos de 10 a

19 ainos de ser cuidador encontramos el 20% de cuidadores femeninos mientras el
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80% es de cuidadores masculinos; entre los rangos de 20 a 29 afios encontramos

que el 67% de cuidadores es femenino mientras el 33% es de cuidadores

masculinos.
SEGURO SOCIAL FEMENINO MASCULINO
CUENTA CON SEGURO 75% 5%
NO CUENTA CCN SEGURO 23% 77%

FUENTE: Datos obtenidos por mediode la entrevista realizada a los cuidadores que asisten a ASOGEM en el afio 2012

El 75% de cuidadoras mujeres, su pariente si cuenta con seguro social mientras el
25% de cuidadores hombres su pariente si cuenta con seguro social; el 23% de
cuidadoras mujeres su pariente no cuenta con seguro social mientras que el 77%

de cuidadores hombres su pariente no cuenta con seguro social.

DESERCION LABORAL FEMENINO MASCULINO

S| DEJO DETRABAJAR 25% 75%
MODIFICO SU FORMA DE TRABAJ( 25% 75%

NO DEJO DE TRABAJAR 50% 50%

FUENTE: Datos obtenidos por medio de la entrevista realizada a los cuidadores que asisten a ASOGEM en el afio 2012

El 25% de la poblacién femenina si dejo de trabajar contra el 75% de cuidadores
hombres si dejaron de trabajar; el 25% de cuidadoras modifico su forma de
trabajo contra el 75% de cuidadores lo hizo de igual forma y al final total de la
poblacién de cuidadoras el 50% que no dejo de trabajar contra el 50% de hombres

gue no dejo de trabajar.
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TENIA ELCONFEPTO ESCLEROSIS FEMENING MASCULING
MULTIPLE
NO SABIA NADA SOBRE E.M. 60% 100%
HABIA ESCUCHADO ALGO SOBRE E.M. 20% 0%
SI SABIA QUE ERA E.M. 20% 0%

FUENTE: Datos obtenidos por medio de |la entrevista realizada a los cuidadores que asisten a ASOGEM en el afio 2012

El 60% de mujeres cuidadoras no sabia nada sobre la esclerosis multiple mientras

el 100% de hombres tampoco; el 20% de cuidadoras habian escuchado algo

sobre la esclerosis multiple y de los hombres cuidadores el 0%;

un 20% de

mujeres cuidadoras si sabia que era esclerosis multiple, mientras el 0% de los

hombres la desconocia.

QUE EMOCION EXPERIMENTO INICIALMENTE
FEMENINO MASCULINO
CON EL DIAGNOSTICO DEL PARIENTE
ANGUSTIA 100% 0%
MIEDO 100% 25%
INCERTIDUMBRE 100% 100%

FUENTE: Datos obtenidos por medio de |a entrevista realizada a los cuidadores que asisten a ASOGEM en el afio 2012

El 100% de mujeres cuidadoras sinti6 angustia mientras el 0% de hombres

experimentd angustia; Un 100% de mujeres cuidadoras sinti6 miedo mientras un

25% de hombres lo experimentd; Un 100% de -cuidadoras experimentd

incertidumbre al saber el diagnéstico del pariente en tanto que los hombres

cuidadores lo hizo de igual manera al 100%.
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Los cuidadores entrevistados refieren que su vida antes del diagndstico de
esclerosis multiple de su familiar era “ normal”, trabajando con algunos problemas
familiares, en algunos casos existia problema de pareja y el conyuge habia
abandonado el hogar, realizaban actividades recreativas y en la mayoria de los
casos no habia escuchado sobre la esclerosis multiple. Para la mayoria fue un
momento angustiante, traumatico y doloroso, pues pasaron de ver a su ser
querido de estar sano a padecer una enfermedad de la que nada sabian,
generando ansiedad e incertidumbre; en pocos casos se manifestd la depresion al
no saber como ayudar a su pariente. La mayoria de los entrevistados refieren que
debido a la dificultad de dar al principio un diagndstico acertado fué muy frustrante,
algunos han encontrado apoyo en su comunidad, iglesia, amigos y familiares.
Luego del diagnéstico de E:M: se les dio apoyo acerca de la enfermedad en
ASOGEM, luego investigando por su cuenta en libros 0 en la Red de Internet y con

otros enfermos y cuidadores que han compartido con ellos su experiencia.

La mayor parte de la poblacion comenta que los cambios han sido mucho y han
cambiado la manera de ser, aprendiendo a ser mas comprensivos y sensibles ante
el dolor ajeno, descubriendo fortalezas que les han hecho ser mas agradecidos.
Entre los cambios han tenido que abandonar su vida social pues es un trabajo sin
paga y muy demandante, en muchos casos han tenido que abandonar su trabajo
siendo el mayor reto lo econdmico. Los entrevistados refieren que en el camino
han aprendido a delegar funciones y a agradecer toda la ayuda posible, pues en
muchas ocasiones el movilizar, cuidar y atender al familiar requieren de un gran
esfuerzo no solo fisico sino también emocional. En casos especificos es el

cuidador principal o mas cercano quien brinda el apoyo.

La mayoria refiere que al no saber exactamente a que clase de enfermedad se
enfrentaban ellos como cuidadores y su pariente como enfermo todo lo que hoy
ponen en practica para mejorar la calidad de vida lo han aprendido sobre la

marcha.
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Refieren los entrevistados que en muchas ocasiones el cansancio fisico es muy
fuerte, pues se necesita el manipular de forma adecuada a la persona
diagnosticada con esclerosis multiple, para no lastimarlos o que sufran algun
accidenten pues la gran mayoria pierden la movilidad en ambas extremidades o al
aparecer escaras el cuidado requiere mover al enfermo con delicadeza. La
mayoria siente que el fin de semana es muy corto para descansar pues es un

cuidado de 24 horas los 7 dias de la semana.

Relatan la mayoria de cuidadores que la ansiedad que se maneja es muy fuerte y
la incertidumbre de no contar con el dinero para la compra de medicamentos o
afrontar una hospitalizacion es una situacion que quita el suefio, que afecta el
sueno y que quita el apetito. Refieren los entrevistados que es el aspecto que da
mayor inseguridad debido al alto costo del medicamento, y en algunos casos por
no contar con el seguro social han tenido que hacer muchos sacrificios que han
afectado el estilo de vida que tenian. Sefialan el costo de movilizar al paciente,
los examenes y visitas al especialista, adquirir mobiliario y equipo que faciliten el

cuidado como sillas de ruedas, muletas, y el costo de la fisioterapia.

La gran mayoria de cuidadores refiere que es el dejar de trabajar o bien encontrar
una fuente de ingresos alterna para comprar los medicamentos y los costos de un
tratamiento. En lo emocional en ciertos casos ver el deterioro fisico y emocional
de su pariente enfermo, pues la E.M. es una enfermedad desgastante y

degenerativa.

La mayoria de los entrevistados estdn muy agradecidos con el apoyo que han
recibido en ASOGEM, donde los han hecho sentir como en familia y que no estan

solos para afrontar el reto de cuidar a un enfermo con E.M

Senalan que debido al desconocimiento que se tenia sobre la enfermedad, los
diagndsticos errados que habian recibido de la enfermedad que padecia su

pariente, el peregrinar por diferentes especialistas, les hizo buscar por su cuenta
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informacion, valiéndose de libros, revistas, y la Internet. El asociarse a ASOGEM
donde les han brindado informacion que les ha ayudado a despejar muchas
dudas.

Los entrevistados refieren que la mayoria de las veces el trabajo de cuidador de
un familiar diagnosticado con E.M. es muy desgastante pues requiere las 24 horas
del dia. Senalan que si han sentido en algunos momentos cansancio fisico y
emocional que les ha causado angustia y en determinados momentos sufrimiento
ante las crisis, dejando a un lado su bienestar han aprendido a sobreponerse y

han convertido sus metas propias en beneficio de su pariente.

Refieren los entrevistados que la decisién mas fuerte ha sido la de hospitalizar a
su pariente, en otros casos el tener que recurrir al seguro social y dejar internado
al enfermo. Entre los sacrificios sefalan el abandonar su vida laboral y apartarse
de todo lo social pero que evaden esa realidad y piensan que posiblemente su

vida familiar seria como antes.
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IV CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

4.1. Conclusiones

a) Al hacer el recorrido tedrico y de campo de la enfermedad Esclerosis
Multiple se hace evidente que ninguna institucion de salud privada o publica se ha
hecho cargo de hacer un estudio mas profundo para detectar en las personas
dicha enfermedad, y asi poder ensefiar al paciente y cuidador como enfrentarse a

esta situacion, sus crisis, sus cuidados y la importancia de su medicacion.

b) El conocimiento que obtendra el cuidador sobre la Esclerosis Multiple lo
ayudara a tomar la decisién de buscar ayuda profesional psicolégica para mejorar

su calidad de vida y de su enfermo.

c) Los resultados de estainvestigacion no pueden generalizarse porque
aplica unicay exclusivamente a la muestra estudiada de 13 pacientes de la

Asociacion de Esclerosis Multiple.

d) La actitud positiva del paciente con esclerosis multiple influye en el estado

emocional del cuidador a la hora de brindar su apoyo.

e) Debido al alto costo del tratamiento de la enfermedad de esclerosis multiple, se

le contempla entre las enfermedades catastréficas.

f) Las personas que no cuentan con seguro social para la atencion de su pariente

padecen mas angustia y estrés emocional.
g) En ningun centro hospitalario existe una persona capacitada que de

orientacién al familiar y al paciente que llega por primera vez con una crisis de

esclerosis multiple.
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h) La incidencia de la morbilidad es de 3 enfermos de esclerosis multiple por

cada 10,000 habitantes en Guatemala.
i) Segun nuestras estadisticas, la mayoria de pacientes han experimentado la

aparicion de los sintomas desarrollados por la enfermedad de Esclerosis Multiple

en tiempos de sufrimiento emocional por separacién conyugal y/o divorcio.
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4.2. RECOMENDACIONES

a) Dentro del contexto de acomparnamiento psicoldgico al cuidador(a), fomentar
el conocimiento y aplicacion de técnicas al grupo familiar y personas que conviven

para brindar mejor apoyo en el tratamiento.

b) Crear instituciones tanto publicas y privadas para el tratamiento adecuado de
la persona con E.M. y su cuidador.

c) Que los practicantes de Psicologia que atienden en ASOGEM deben
implementar actividades y terapias especiales para los cuidadores de personas
con E. M.

d) El actual trabajo es unainvestigacion que pretende plantear que la
Psicologia debe ayudar no solo a la persona con E.M. sino a los cuidadores
porque son los que pasan la mayor parte del tiempo con el paciente.

e) De acuerdo a los resultados obtenidos en este trabajo de investigacion se
recomienda que se de inicio al proceso de apoyo psicologico a cada uno de los

cuidadores que asisten a ASOGEM y a quienes asi lo requieren.

f) Se recomienda incluir la programacion de charlas mensuales de actualizacién en

cuidados y atencion a personas cuidadoras y quienes asi lo deseen.

g) Que sea organizado un grupo social integrado por los cuidadores y quienes asi

lo deseen para fomentar los grupos de ayuda mutua.
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h) Fomentar la informacién sobre la enfermedad, la propia tarea de cuidar, su
forma de enfrentarse a la situacién de cuidado y el estilo de resolver los problemas
y la capacidad para superar momentos complicados.

i) Se recomienda incluir en la revista cuatrimensual de ASOGEM parte de los
trabajos y conclusiones de los trabajos de tesis realizado por los estudiantes de

Psicologia en beneficio de sus asociados.

j) Proporcionar informacion sobre Asociaciones y Redes de apoyo comunitario que

brinden indicaciones lo mas claro posibles sobre el régimen de cuidados.

k) Fomentar la creacion de un numero telefénico de teleasistencia.
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ANEXOS



Guidn de la entrevista:

¢, Como comenzo su tarea de cuidador de un enfermo con EM?, ; Eligié ese papel
0 vino impuesto?

¢,Como le dieron la noticia de que el enfermo al que cuida tiene EM?,

¢ Donde se la dieron, en el Hospital, Especialista, Médico de Familia, Enfermera?
¢Le explicaron como se iba a desarrollar la enfermedad? ;En que momento y
quién?

¢Le ensefiaron técnicas para cuidar del enfermo y cuidarse usted? ;En qué
momento y quién? ;Sabia a quién dirigirse para solicitar ayuda? ;Ddénde
buscarla?

¢ Se siente que no esta sola, que tiene personal sanitario a quién acudir en caso
de necesidad?

¢, Se siente cubierta su necesidad de apoyo sanitario con las visitas que realiza a
su médico?

¢ Piensa que ha recibido la informacion adecuada sobre la enfermedad?

¢, Se siente nerviosa? ;Duerme bien?

¢, Se siente mal consigo mismo desde que comenzo su tarea de cuidador/a?

¢, Qué ayudas cree que necesita para desempenar su rol de cuidador/a?

¢, Si pudiera cambiar algo en los cuidado que seria?



Para la realizacion de las Entrevistas Semiestructuradas se seguiran los siguientes

pasos:

Caso No.
Género:

Edad:

Parentesco:

Tiempo de cuidar a la persona con EM:

10.

¢, Como empezaron los problemas de salud de su ser querido?

¢ Fue dificil aceptar el diagnostico, que sentia usted en ese tiempo?

¢, Como afrontd usted la situacion cuando le dieron el diagnostico de su
familiar?

¢ Como ha afectado su vida en diferentes aspectos social, familiar, laboral
econdmico, su salud, emociones etc.?

¢ Como afecta la familia? (dependiendo si es hijo, conyuge uno de los
padres. Asi se vera el desarrollo de la dinamica familiar y el apoyo que se
dan unos a otros)

¢En el aspecto social discriminacion de que forma recreacion como la
realizan?

¢ Quien le da la asistencia medica y e apoyo que siente o la comprensién o
apoyo del gobierno?

¢, Como se siente fisica y emocionalmente hoy?

¢ Estan satisfechas todas sus necesidades fisiologicas (alimentacion, agua,
aire, cobijo de las fuerzas de la naturaleza, etc.).

¢ Siente usted que su vida tiene realizacion y de sentido?



Testimonio No.1
Edad del cuidador 30 anos

Sexo femenino

Parentesco hija

Religion catdlica

Tiempo del diagnostico 20 afios

Fecha de entrevista 18 de Agosto del 2012.

Refiere la personaque desde que ella nacio,su mama ya
estaba diagnosticada con  esclerosis multiple. Comenta que nacio en
Estados Unidos y sus primeros cinco meses de vida vivio con sus papas luego
la enviaron a Guatemala con su abuela materna, y a los cinco afios de edad sus
papas regresaron a Guatemala empez6 a vivir con ellos, a los nueve
afios empezd a ayudar a su mama con los oficios de casa ya que veia que le
costaba realizar los oficios. Ella los acompana en las actividades que realizan
diariamente fuera del hogar, anteriormente trabajaba pero a ver la necesidad de
ayudar a su mama dejé de hacerlo, en relacion con los sintomas de las crisis al
principio le ocasionaba nerviosismo e impotencia, pero mientras se ha ido
desarrollando trata de tomarlo con calma, ella por su cuenta haleidoy
preguntado por esa enfermedad. Menciona también que ella tiene 2 hermanas, la
mas grande ya casada y la otra hermana gemela soltera y viviendo actualmente
con ellos, no hay ninguna ayuda econdmica ni apoyo en los oficios y cuidados de
su mama, ella no siente apoyo, se siente desilusionada por no realizar todas las
actividades deseadas. En sus actividades sociales y laborales
siempre estan activos ya que pertenecen a la directiva de la asociacion
de esclerosis multiples. Con respecto a su salud ella padece de una enfermedad
de crisis nerviosa (crisis de ausencia) ella no hace ejercicio, descansa poco y no
tiene amistades con las que pueda realizar otras actividades fuera de casa y con
quien compartir sus problemas. Su unica distraccién es llegar a ASOGEM vy
compartir con todas las personas que llega a la asociacion, se siente como en
familia, ella se siente frecuentemente triste y criticada al no poder realizar algunas

actividades, tiene baja autoestima.



Testimonio No.2

Edad del cuidador 19 afios

Sexo femenino

Parentesco hija

Religion catdlica

Tiempo del diagndstico 17 afos
Fecha de entrevista 18-agosto — 2012.

Menciona que desde que nacié su papa ya tenia EM., al principio se sentia
rara porque se le quedaban viendo cuando salia con sus papas debido a que el
papa usaba silla de ruedas pero se llego a acostumbrar y ya no le importa el que
diran, ella se informo por medio de libros e internet sobre esta enfermedad y
cuando le preguntan que es, ella sabe responder. Han tenido problemas
econdmicos pero han salido adelante. Comenta que cuando ella tenia como 9
afos le dio una crisis a su papa, ella se encontraba sola y se sinti6 asustada e
impotente para poder ayudarlo pero como pudo le dio su medicina, su mama se
encontraba estudiando y no la podia interrumpir. También como parte de sus
distracciones ha sido en la asociacién de esclerosis multiple se siente como en
casa, en familia, su papa pertenece a la directiva de ASOGEM y comparten todas
las actividades que se realizan en la misma. Cuenta que su papa tiene Seguro
Social y le dan el medicamento necesario, aunque cuenta que tuvieron problemas
al principio y su mama lucho porque le dieran esa oportunidad de recibirlo. Con
respecto a su salud fisica y emocional se siente bien, tiene amigos y se turna con
su mama par poder salir. Ella si sale con su mama y papa ya que a él le gusta

compartir dentro y fuera de casa.



Testimonio No. 3.
Edad 20 anos

Sexo femenino

Parentesco esposa

Religion catdlica

Tiempo del diagnostico 4 afos
Fecha de entrevista 18-8-2012.

Ella comenta que no cuida a su esposo, sino solo le ayuda a realizar sus
actividades diarias ya que a él le gusta realizar sus actividades como el hombre de
la casa, él es muy cuidadoso y ordenado y es por eso que no hay mayor problema
con ellos, ella trabaja y lo deja solo y la mama se lo ve de vez en cuando mientras
ella llega del trabajo. Comenta que se conocieron por internet y luego se
conocieron en persona y se juntaron y no le importo que él tuviera esa enfermedad
ya que en su casa su hermanita pequefna tiene una discapacidad auditiva. Ellos
tienen amigos y se reunen de vez en cuando él sale y camina con muletas no
quiere usar silla de ruedas. Tienen ayuda econémica de un hermano de él desde
Estados Unidos, no tienen ayuda de alguna institucion nada mas que de
ASOGEM. De su salud se siente bien, cuando se siente mal o es necesario ir al

médico él le recuerda y la acompana.



Testimonio No. 4.
Edad 25 anos

Sexo masculino

Parentesco esposo

Religion catdlica

Tiempo de diagnostico abril del 2011
Fecha de entrevista 1 de septiembre 2012.

El menciona que trabaja todo el dia por ser unico sostén a su familia porque
no tiene nadie quien lo ayude ni al cuidado de su hijo de 1 afo. El se siente solo,
triste, pero con ganas de salir adelante por su hijo. El diagnostico de su esposa fue
después del dificil embarazo, fue muy duro porque no sabian los doctores que era
lo que tenia y no la querian atender, en el hospital decian que eran cuentos de
ella, aduciendo que era mentira. Luego que le atendieran no sabian ni que era la
enfermedad y no les daban mayor explicacion de los sintomas ni tratamientos y no
podia averiguar de otra forma, ellos son de bajos recursos y no tienen para
sostener esa enfermedad, ella ha tenido varias crisis, la medicina le ha costado
encontrarla y es muy cara. El se siente muy agotado y con menos energias para
continuar, aunque piensa mucho en su bebé, comenta que no tiene tiempo para

dedicarse a él mismo.



Testimonio No. 5.
Edades de 18, 17 y 14 afios

Sexo masculinos

Parentesco sobrinos
Religion evangélica
Tiempo de diagnostico 10 afos
Fecha de entrevista 8-9-2012

Ellos desde muy pequefios escuchaban a sus familiares decir que por una
paliza que recibié le dio esa enfermedad, y no lo habian llevado al médico hasta
que les recomendaron ASOGEM, el paciente tuvo 2 cuidadoras antes que ellos
pero se desesperaron y lo dejaron abandonado, por eso fue que ellos se hicieron
cargo de él, sin el apoyo moral ni econdmico de la demas familia. Pero se sienten
satisfechos de velar por él, la mama de él y la mama de ellos les ayudan
econdmicamente, a veces se sienten desesperados tristes y sin deseos de salir,
reciben criticas de otros familiares de como lo tienen, y eso les molesta
demasiado. De salud se encuentran bien pero si les esta afectando levantarlo y

de trasladarlo de un lugar a otro. Para distraerse salen a jugar de vez en cuando.



Testimonio No. 6.
Edades de 30y 37 afos

Sexo femenino y masculino

Parentesco hijos
Religion evangélica
Tiempo de diagnostico 2 afos
Fecha de entrevista 18-8-2012

Refieren ser 4 hermanos, pero el cuidado de la madre recae en ellos dos,
las otras dos hermanas tienen que salir a trabajar. Permanece mas tiempo al
cuidado de la mama el unico hijo varén. Al principio les fue muy dificil, pero ahora
cuentan con la ayuda de personas que asisten a su iglesia y de amigos que se
han organizado para brindarles el apoyo, han minimizado sus problemas. Refieren
que entre los factores negativos que dificultan el cuidado esta la infraestructura de
Su casa, no es la adecuada para la movilidad de su madre en silla de ruedas. El
cuidado personal de su madre fue muy dificil debido al pudor que ella manejaba,
teniendo que esperar ayuda de una tia quien les apoyaba. No contar con el
seguro social les dificultdé la adquisicion de medicamentos, pero gracias a un
conocido le lograron inscribir, mejorando la calidad de atencién que brindaron a su
madre. En lo fisico y emocional se han visto afectados pues han tenido que
afrontar el deterioro cronico de ella y ademas del proceso de ulceraciones
(escaras) en el cuerpo y de la pulmonia que contrajo. El padecimiento de
trastornos epilépticos del hijo varén y del infarto al miocardio que sufrié su padre
ante los problemas que les aquejaba. Este testimonio se estaba compilando al
resto del informe cuando se tuvo la triste noticia del deceso de la sefiora madre de

los jovenes cuidadores.



Testimonio No. 7.
Edad 57 anos

Sexo masculino

Parentesco esposo
Religion catdlico
Tiempo de diagnostico 19 afios
Fecha de entrevista 18-8-2012

Relata el cuidador que por razones personales tuvo que viajar junto con su
esposa a los Estados Unidos donde ambos trabajaron, manifestandose la primer
crisis con el adormecimiento de la pierna y el brazo izquierdo donde luego finalizé
con que se doblaba el pié al intentar caminar. En el hospital no detectaron el
diagnodstico de la enfermedad. Fue un Acupunturista quien detectd trastornos en
la columna vertebral y con su tratamiento hubo notables mejorias. En 1981, aun
desconociendo la enfermedad y su diagnéstico ella quedd encinta de gemelas,
quienes después de 5 meses de edad fueron traidas a Guatemala debido a las
dificultades que la desconocida enfermedad conllevd. A 6 afos después del
nacimiento de sus hijas deciden regresar a reunirse con sus hijas. En 1993 ya en
Guatemala es referida a un neurélogo, quien detecta y diagnostica por medio de
tomografias y resonancias magnéticas la enfermedad de esclerosis multiple. Fue
hasta el afio 2000 que se amplié su concepto de la Esclerosis Multiple, luego él
junto a un grupo de enfermos dieron inicio a lo que es hoy es ASOGEM. Su
dinamica familiar se ve afectada al realizar cambios de adaptacion. Ella (su
esposa) logro jubilacion por invalidez y sobrevivencia, o que ha ayudado en gran
manera. Actualmente él desea mantenerse junto a su familia y optd por dedicarse
a llevar trabajo a su hogar. Es por segunda vez presidente en forma consecutiva
de ASOGEM, No dedica tiempo para si mismo, aduce ser honesto, una persona

luchadora y determinante.



Testimonio No. 8.
Edades de 34 anos

Sexo masculino

Parentesco esposo
Religion evangélica
Tiempo de diagnostico 2 afos
Fecha de entrevista 8-9-2012

Refiere el entrevistado que hace dos anos, en fiestas navidehas, estando su
esposa en el trabajo sufrio la primer crisis, manifestandose con hormigueo en las
piernas y mucho dolor, dificultando su locomocién. Ellale llamé a él f para que la
llevara de regreso a casa. Comenta que en ése tiempo ellos atravesaban
problemas conyugales y no convivian juntos. El 31 de diciembre ella agravé y fue
internada en el hospital, donde no fue diagnosticada. Tiempo después él busco
informacion via Internet, donde los cuadros que vio le fueron muy desmotivantes.
En una de las crisis él la llevo al Hospital Roosevelt en donde se le presento la
oportunidad de conocer al Doctor Hugo Ordodfiez, quien le diagnosticd a grandes
rasgos la enfermedad. Al relatar su tarea de cuidador expresdé que esta
enfermedad le ha servido para unirse mas a su familia y compartir con sus hijos
asistiéndoles en lo posible. Entre las dificultades atravesadas fue adquirir el
medicamento por el alto costo que le representa, sefialando que dejo de trabajar
para poder ayudarla y que han tenido mucha ayuda de familiares que les brindan
apoyo econoémico y moral, cree que la enfermedad exige mucho, no solo de la
persona enferma si no que también del cuidador, pues es trabajo de tiempo
completo. A su esposa se le hizo necesario que le realizaran colostomia, aun
utiliza silla de ruedas para movilizarse. Las actividades recreativas son muy
escasas debido a que a ella no le gusta le vean con lastima. Cuenta que hasta
estos proximos dias contaran con Seguro Social, lo que les ayudara a minimizar
esfuerzos y al fin tendra el tiempo de dedicacién a si mismo, admitiendo su fe en

Dios como fuerza mayor que le ha acompanado siempre.



Testimonio No. 9.
Edades 49 anos

Sexo femenino

Parentesco esposa
Religion catdlica
Tiempo de diagnostico 20 afios
Fecha de entrevista 10-9-2012

Refiere la cuidadora que su esposo ha pasado por muchas crisis, siendo la
primera en el trabajo, donde queddé cuadripléjico, la segunda fue en el afio 1994
donde tuvo que ser internado por largo tiempo. Ha tenido Crisis de Ausencia y
Regresiones, en las que no la reconoce a ella ni a su hija. Las hospitalizaciones
han sido tantas que ella ha aprendido a documentarse sobre la esclerosis multiple.
Entre las dificultades que han tenido que afro9ntar esta la discriminacion
comentando que una oportunidad no les permitieron el ingreso a un restaurante,
aduciendo el personal de servicio que las personas en silla de ruedas solamente
entran a pedir limosna. En otra ocasién en un crucero de calle, a la espera del
semaforo en verde, un automovilista les did 20 quetzales, ella y su esposo han
aprendido a ver estas cosas con paciencia y humor. Sefala que cuentan con el
Seguro Social y la ayuda en la adquisicion de medicamentos se les ha facilitado.
Realizan muchas actividades recreativas, pues gustan compartir tiempo con la
familia. Sefiala que la tarea de cuidadora es de tiempo completo, que no hay
alguna institucion determinada a brindar apoyo a las personas cuidadoras con
enfermedades degenerativas como la esclerosis multiple, entre sus muchas tareas
ella ha aprendido a dedicar tiempo para ella y unas de sus metas es graduarse de
la universidad, se considera una persona sociable, determinada, que lucha por lo
que se propone Yy sabe que para lograr algo en la vida hay que trabajar duro. Es
miembro de ASOGEM y esta muy involucrada en todas las actividades de
divulgacién de la enfermedad, sehnala que todo lo que sabe sobre su tarea de
cuidadora lo ha aprendido sobre la marcha y que ha tenido la oportunidad de
recibir talleres y conferencias que han ampliado sus conocimientos. Realiza todas

sus actividades de trabajo desde su casa y cuando sale su esposo le acompana a



entregar mercaderia. Cuenta que su mayor fortaleza la recibe de Dios y miembro
activo de su iglesia, esta agradecida con la oportunidad de brindarle todo el apoyo

que le es posible a su esposo.

Testimonio No. 10.
Edad 54 anos

Sexo masculino

Parentesco esposo
Religion catdlica
Tiempo de diagnostico 2 afos
Fecha de entrevista 22-9-2012

Refiere el cuidador que tienen 26 anos de casado y han procreado 2 hijos,
cuenta que la “peregrinacion por médicos ha sido larga y cada uno tiene diferente
diagnodstico”, Fue hasta encontrar un neurdlogo que solicitd una serie de
examenes donde fue diagnosticada con EM., cuenta que su esposa ha sido una
mujer muy trabajadora y la primera crisis le did en el trabajo, dificultando el
caminar. Pas6 meses antes de recibir tratamiento y medicina y fué el neurdlogo
Fernando Salguero quien lo remiti6 a ASOGEM, institucién que les ha brindado
todo el apoyo no solo en el tratamiento sino en la adquisicion del medicamento
que por no contar con seguro social dificulta el adquirirlo por su alto costo. La
esposa de el sufre de muchos cambios de humor, razén por la que se le dificulta
su tarea de apoyo, manifiesta tener el apoyo de su hijo pues se dividen las tareas,
el debe salir a trabajar fuera de casa, su tiempo de compartir es escaso. En lo
recreativo gustan de salir con los nietos, a la iglesia y a paseos. Ella prefiere
compartir con €l momentos especiales fuera de casa. Cuenta no tener tiempo
para si mismo y el trabajo le absorbe mucho tiempo, procura cuando esta en casa
satisfacer todas las necesidades de su esposa, él realiza su tarea de cuidador con
todo el amor a pesar que es muy desgastante, sin embargo no le importa. El
factor negativo y dificil para afrontar es el hecho de ver a su esposa no realizar
tareas, su baja tolerancia a la frustracion, el deterioro que provoca la enfermedad

y los medicamentos por su alto costo.
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