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Resumen

La Espina bifida es un defecto del tubo neural y una malformacidn congénita considerada una
discapacidad, enfermedad crénica, rara y/o huérfana que genera consecuencias psicosociales tanto en la
persona con esta condicion como en su cuidador primario. Objetivo: En este estudio se buscd
comprender los factores resilientes del cuidador primario y de la persona con Espina bifida con el fin de
reconocer desde la perspectiva de la diada cdmo es su resiliencia individual, familiar y social frente a
esta condicién. Método: Investigacidn cualitativa con un disefio de estudio de caso y muestreo no
probabilistico intencional. El contacto de las participantes se realizé en la ciudad de Cali-Colombia desde
la comunidad Bifivida. Las técnicas de recoleccién fueron entrevista semiestructurada y linea de
vida/tiempo en la que se realizd el analisis tematico de las narrativas de la diada. Las participantes
fueron 1 diada (madre e hija-adolescente) en la que se evidencia resiliencia individual, familiar y social.
Resultados: Estos arrojan que tanto en la persona con Espina bifida como en su cuidadora desarrollan
factores resilientes que favorecen su bienestar. Conclusiones: Se encontrd que la resiliencia se construye

cada dia en la medida que se afronta las dificultades que se presentan.

Palabras clave: espina bifida, discapacidad, factores resilientes,salud,cuidador.

Abstract

Spina bifida is a neural tube defect and a congenital malformation considered a disability,
chronic, rare and/or orphan disease that generates psychosocial consequences both in the person with
this condition and in their primary caregiver. Objective: This study sought to understand the resilient
factors of the primary caregiver and the person with Spina bifida in order to recognize from the
perspective of the dyad what their individual, family and social resilience is like in the face of this
condition. Method: Qualitative research with a case study design and intentional non-probabilistic

sampling. The contact of the participants was made in the city of Cali-Colombia from the Bifivida



community. The collection techniques were semi-structured interview and life/time line in which the

thematic analysis of the narratives of the dyad was carried out. The participants were 1 dyad (mother
and daughter-adolescent) in which individual, family and social resilience is evident. Results: These show
that both the person with Spina bifida and their caregiver develop resilient factors that favor their well-

being. Conclusions: It was found that resilience is built every day as the difficulties that arise are faced.

Keywords: spina bifida, disability, resilient factors, health, caregiver.



Introduccion

La Espina Bifida (EB) es un tipo de defecto del tubo neural (DTN), la cual es una malformacién
congénita considerada como una discapacidad, enfermedad huérfana y/o crdnica, ésta se origina
durante el primer mes de gestacion, en la que se divide la columna por el cierre incompleto del mismo;
esta patologia ocasiona diferentes complicaciones que se deben solucionar inicialmente con una
intervencién quirurgica de manera intrauterina o en las primeras horas del nacimiento de la persona.
Las causas de la EB se encuentran asociadas a distintos factores de riesgo como los ambientales, la
genética y la nutricidn, principalmente por el déficit de acido félico durante el embarazo (Albert et al.,
2020). La EB tiene distintos grados de dificultad y se puede clasificar en dos grupos principales: La espina
bifida abierta (SBA) y la espina bifida oculta (SBO), la cual es cerrada. La gravedad de los sintomas
clinicos depende del nivel de la lesién y la extensién del drea dafiada, la cual va desde un deterioro
minimo hasta sintomas neurolégicos graves, como discapacidades motoras y sensoriales; también,
hidrocefalia, Arnold Chiari, disfuncion de la vejiga y el intestino (vejiga y colon neurogénico) (Schneider
et al., 2021).

A nivel mundial se presenté la EB en 3.3 de cada 10.000 nacimientos, entre los afios 2000 y 2016
en Brasil prevalecio 1,4 por cada 10.000 nacimientos y en Guatemala se observé una diferencia
significativa donde prevalece 27,9 diagndsticos de EB por cada 10.000 nacimientos. En general, en
Latinoamérica el promedio estuvo en 11,5 diagndsticos por cada 10.000 nacimientos (Mundial, 2020). A
nivel nacional, se presentd el diagndstico de Espina Bifida teniendo en cuenta las siguientes cifras: la
prevalencia estuvo en el afo 2015 con 1,42 malformaciones por cada 10.000 nacimientos vivos, donde
ha ido disminuyendo de forma moderada llegando en el afio 2018 a 1,28 por cada 10.000 nacimientos
vivos (Avila et al., 2018).

Investigaciones cuantitativas sobre la afectacion en la cognicion, describen que los sintomas

producidos a partir del diagndstico afectan aspectos neuroldgicos y fisiolégicos, que puede ser



manejado con ventriculostomia (ETV) y derivacién del liquido encefaloraquideo; afectando el indice de
Velocidad de Procesamiento de la escala WISC-IV QI fue estadisticamente significativo (p = 0,027),
presentando el mayor valor en los pacientes auténomos (95,8 + 12,8) y el menor en los pacientes en silla
de ruedas (75,5 £ 19). El valor medio de WISC-IV Ql es 98 (+15,7) para pacientes con lipomay 78,7
(x17,6) para pacientes con LMMC (lipomielomeningocele) y MMC (mielomeningocele) (p = 0,001).
(Rendelli et al., 2021). Jasien et al. (2020), analizaron las diversas problematicas que presentan las
personas con EB, especificamente con el Mielomeningocele, utilizaron pruebas cognitivas y de
motricidad, las cuales evaluaron las funciones neuroldgicas-cognitivas y evidenciaron que la memoria, el
desarrollo de la matematica, la funcién ejecutiva, la atencidn, la funcién motora aumentan su deterioro
con la edad. Asimismo, Mano et al. (2018) analizaron las caracteristicas principales que los nifios con
Mielomeningocele manifiestan en el dmbito intelectual encontrando que algunos pacientes presentan
limitaciones cognitivas.

Por otro lado, Salazar y Camero (2018) mostraron la afectacién que tiene la EB, como
diagndstico primario, en diferentes enfermedades asociadas las cuales son consecuencias de esta
condicién; algunas de ellas son: escoliosis, cifosis, deformidades de cadera y pie, discrepancias de
longitud de miembros inferiores, mayor riesgo de fracturas, artralgias y mialgias. También, Motta et al.
(2021) identificaron que los pacientes con EB, presentan diversas sintomatologias fisicas como
incontinencia urinaria y fecal, lo que afectada su vida sexual y los posibles embarazos que se puedan
generar en la mujer con el diagndstico. Malheiro et al. (2019), evidenciaron que el avance de la ciencia
ayuda a mejorar las condiciones de vida de los pacientes con este diagndstico y aumentan la
probabilidad de vivir. Sin embargo, estas personas pasan por situaciones complejas como paralisis,
Ulceras por presion y lesiones cutaneas, poca sensibilidad en algunas partes del cuerpo, incontinencia
urinaria y fecal y, por tal motivo, deben hacerse cateterismos intermitentes cada tres horas y evacuar

con ayudas.



Bakaniené et al. (2018) en un estudio cualitativo identificaron que, a las personas con EB, se les
dificulta frecuentemente una participacién activa en los diferentes ambitos humanos como lo haria una
persona que no presenta este diagndstico o que presenta otra patologia; ya que en las personas con EB
se evidencia poca participacidn social por la baja autoestima y poca motivacion e interaccidon que tienen
con sus pares. Otro estudio realizado por Ortiz-Quiroga et al. (2018), analizd la situacidn de las personas
gue tienen el diagndstico de EB y su impacto psicosocial en el contexto escolar, por la intimidaciéon a la
gue son sometidos por parte de sus compafieros de estudio, ya que son victimas de burlas y de
continuas agresiones verbales y psicoldgicas por parte de sus pares en el ambiente de escuela. También,
Lidal y Lundberg (2021), describieron la ansiedad, depresidon y fatiga que se da en personas de mediana
edad por el diagndstico de EB e identificaron estos sintomas de forma mas impactante en las personas
mayores de 50 afios. Esta investigacion, reconocid el impacto psicolégico que se genera en las personas
con EB; como el malestar y la fatiga ocasionado desde el momento de su diagnéstico.

Ademas de las afectaciones que se dan en las personas con EB, se describen en las familias o
cuidadores primarios la enfermedad desde otro ambito. Marin et al. (2020) en un estudio cualitativo,
identificaron que en las familias cuando un integrante nace con discapacidad, se generan crisis,
inquietudes, dudas y temores, lo cual hace que la dindmica familiar se afecte. Sin embargo, cada familia
es diferente y depende de cémo afronten cada situacion, los resultados de la funcionalidad y de los
posibles problemas o trastornos psicoldgicos va a depender del comportamiento y la actitud de sus
integrantes.

En este sentido, el cuidador primario tiene un papel muy importante en el cuidado de la persona
con este diagndstico. Por tal motivo, el impacto de la enfermedad afecta a sus cuidadores, Bonelli et al.
(2021) en un estudio cualitativo evidencio que el cuidador primario de la persona con mielomeningocele
desea que éste tenga un bienestar integral desde la autonomia y el aspecto social; se identificd la

necesidad del cuidador de que la persona con esta patologia pueda preservar sus funciones cognitivas.



Por otro lado, Buoro y Nogueira (2020), presentaron el impacto que padecen los cuidadores primarios
por el diagndstico de EB, con lo cual se muestra una afectacion a nivel econdmico, porque esta persona
se sobrecarga con el cuidado del paciente y por tanto deja de trabajar. Asimismo, se genera una
afectacién emocional por la agudeza de la enfermedad del paciente y el dolor crénico que sufre la
persona con EB.

Figueroa y Soto (2018), identificaron que el balance decisional sobre las personas con el
diagndstico con EB recae en el cuidador primario, lo cual genera una situacién de estrés porque asumen
decisiones que incluso en la etapa de adulto del paciente debe asumir el cuidador. Esta situacion es mas
marcada en los pacientes que adicionalmente presentan hidrocefalia, ya que genera diversos trastornos
cognitivos que les impiden a ellos tomar sus propias decisiones. Por su parte, Moreno et al. (2017),
resaltaron que los diferentes cuidadores de las personas con esta discapacidad congénita, no se
encuentran preparados para asumir esta nueva situacién que llega a sus vidas porque, por lo general sus
madres, no reciben ninguna capacitacion previa para afrontar las diferentes exigencias del cuidado
como alimentar al paciente, bafiarlo, vestirlo, ayudarlo a caminar, ensefiarle a utilizar las diversas
herramientas para su bienestar.

Asimismo, Melo et al. (2018) afirmaron que los cuidadores de los pacientes con dicha
discapacidad deben aumentar su horario de atencidn de 13 hasta 24 horas; lo anterior, sobrecarga al
cuidador y puede llegar a afectar su salud de gravedad, como generar trastornos en el suefio y en los
habitos saludables. Psicolégicamente, los cuidadores experimentan frustraciéon e impotencia porque la
recuperacidn del paciente con EB es lenta y en algunos casos, no muestran avances significativos
inmediatos. En cuanto a la sobrecarga, los autores analizaron que ésta se presenta de forma agresiva en
la etapa inicial de la enfermedad, porque es ahi donde se requiere los mayores cuidados y una atencién
constante para la vida del paciente con esta patologia. Otro estudio cualitativo de Estrada et al. (2018),

evidencio que el sentido de cuidar se asocia con la cultura y las relaciones de dependencia; teniendo en



cuenta que estas se asocian principalmente con la mujer como gestora de cuidado, elaborando nuevos
roles que se interpretan desde una relacién con la persona dependiente como lo son de manera
frecuente las personas con EB.

De igual manera Mora et al. (2018), observaron el proceso del cuidador teniendo en cuenta que
los pacientes con EB uUltimamente llegan a la etapa de la adultez mayor, donde una persona ya sea de la
familia o externa asume los cuidados del paciente. El cuidador de forma particular identifica diferentes
cambios en su labor, la cual pasa por etapas de incertidumbre, desconocimiento y adaptacién a las
distintas situaciones que se presentan con el paciente en sus diferentes etapas del curso de vida. Se
muestran consecuencias negativas desde la toma de decisiones en la familia, en la sobrecarga por los
cuidados, en la comprension emocional del paciente dependiente del cuidador y de su diagndstico con
EB. Asi mismo, se evidenciaron aspectos positivos que benefician al cuidador como lo son la satisfaccién,
la gratitud y el aprender a valorar las cosas. Faleiros et al. (2017), mostraron que la practica del
cateterismo intermitente en pacientes con EB, que padecen vejiga neurogénica, origina en ellos
sentimientos de miedo al realizarlo e inseguridad y auto compasion. En el cuidador primario se
evidencia sobreproteccidn al realizarle esta practica al paciente, lo cual puede ocasionar que no se la
realice. Por tal motivo, de Oro (2021), mostré la pertinencia de la intervencion que se debe realizar a los
cuidadores primarios, de los pacientes con EB, la cual sugiere acciones para fomentar resiliencia en los
cuidadores, estableciendo estrategias de afrontamiento frente a la situacidn que conlleva el diagnéstico.

Rosas y Yangua (2017) sugirieron que, para fomentar la calidad de vida en los pacientes con EB,
hay que tener en cuenta su resiliencia y resaltaron de manera concreta buscar en los pacientes cudles
son sus hobbies, como un medio para lograr bienestar, ejemplo de ello es interpretar un instrumento,
leer un libro, caminar, etc. Ademas, un factor que contribuye a mejorar la calidad de vida y la resiliencia
en el cuidador, el paciente con EB y la familia, es el fortalecimiento de la espiritualidad, con la cual se

promueve grandes cambios que buscan el mejoramiento de la salud mental de dichos pacientes.



Relacionado a lo anterior, Santana (2019), mostré que la discapacidad suscita determinados cuidados
qgue buscan desarrollar la resiliencia sobre todo en el cuidador primario. Esta resiliencia se convierte en
un estilo de vida que se construye en la familia y de manera principal en el cuidador primario, para
lograr un proceso de adaptacidn a la situacion presentada por la discapacidad.

Cuellar y Sanchez (2012), analizaron que el cuidador primario de una persona que padece
discapacidad se encuentra sometido a altos niveles de estrés por la sobrecarga. La adaptacion
psicoldgica del cuidador se puede lograr por medio de la resiliencia como una capacidad no innata que
se desarrolla en el proceso de acompafiamiento a un paciente con discapacidad. Ramirez y Heredia
(2017), mostraron que la EB genera crisis de funciones y roles familiares. La resiliencia es una capacidad
gue se construye en la familia y busca mejorar las condiciones de vida del cuidador. De esta manera,
Cerda, et al. (2021), con un enfoque cualitativo, argumentaron que la resiliencia es “una cualidad que
permite al ser humano resurgir de la adversidad, recuperarse e inclusive ser transformado por ellay
acceder a una vida significativa y productiva; adaptarse a los cambios de una manera saludable, flexible
y exitosa; sentirse bien a pesar de las dificultades” (P.24). Del mismo modo, se identificaron
caracteristicas que distinguen a las personas resilientes, como: autoestima, autoeficacia y autodisciplina,
actitud positiva ante los problemas y cambios, locus de control interno, afrontamiento, buen sentido del
humor y optimismo.

Asi mismo, en la infancia, se han identificado factores protectores en las personas resilientes en
sus areas de vida como la individual, familiar y social, estos permiten que los nifios y adolescentes
puedan solucionar problemas, tener un vinculo afectivo de calidad con sus padres, tener relaciones
interpersonales, adquirir independencia y autoestima, entre otros (Cerda, et al., 2021). De igual forma,
Lopera-Vasquez (2020) estudid la resiliencia desde el afrontamiento positivo ante la adversidad, lo cual
les permitié a los investigadores identificar el afrontamiento que tienen las personas con discapacidad

fisico motriz. Ser resiliente no significa ausencia de sufrimiento, este constructo significa que la



aceptacion y adaptacion a la adversidad, es lo que lleva a la persona a poner en ejecucidn las metas,
superando las dificultades que se le presenten de manera positiva desde la autoestimay la
autoconfianza.

La revisidn anterior, dejé ver claramente como la EB es una enfermedad crénica que impacta no
solo la vida del paciente, sino la de la familia, y en particular la del cuidador primario. Estos estudios,
mostraron que esta condicidn patoldgica afecta significativamente la vida de los pacientes con EB, que
generalmente se asocia a discapacidad, afectando las diferentes funciones fisicas y psicolégicas.
También, por su situacion concreta, hacen que su cuidador se afecte por la sobrecarga que genera
cuidar a este tipo de pacientes, sobre todo cuando se presenta paralisis en miembros inferiores e
hidrocefalia como enfermedades secundarias a este diagndstico inicial.

Sin embargo, se identificaron como brechas del estudio, que existen pocas investigaciones
centradas en mostrar los factores resilientes que favorecen los estilos de afrontamiento para este tipo
de enfermedad, los cuales es comun que cambie el proyecto y la calidad de vida para la persona con EB
y la familia. (Bakaniene et al., 2018; Jasien et al. 2020; Lidal y Lundberg, 2021; Mano et al. 2018; Ortiz-
Quiroga et al. 2018; Rendelli et al. 2021; Salazar y Camero, 2018). Los estudios estuvieron mas centrados
en el ambito clinico, donde se aborda esta patologia fundamentalmente desde la parte quirurgica,
limitandose sélo al campo médico (Faleiros et al.2017; Malheiro et al. 2019; Motta et al. 2021). Se
conoce muy poco sobre los aspectos psicoldgicos que acompaian la enfermedad y sus implicaciones en
la persona con EB y su cuidador. Si bien se reconocié que los cuidadores se ven afectados por la
sobrecarga que les demanda el cuidado, poco se sabe sobre los factores resilientes en ellos y las

afectaciones de su salud que conlleva el cuidado.

Teniendo en cuenta lo anterior, el presente estudio se planted como problema de investigacion
la siguiente pregunta: ¢ Cémo son los factores a nivel individual, social y familiar que facilitan la

resiliencia en una persona con EB y su cuidador primario?
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A nivel conceptual se hizo necesario revisar el constructo sobre la resiliencia y sus factores,
caracterizando al cuidador primario y paciente. Para lograr dicha revision, se tuvo para la resiliencia una
definicidn general desde la psicologia positiva y se establecieron las categorias de analisis para este
estudio. Revisando la historia, el constructo de resiliencia, se origina del latin, de resilio (re silio), su
significado es volver a saltar, rebotar, reanimarse (Uriarte, 2005). Este concepto se utilizé en la
ingenieria civil y en la metalurgia para calcular la capacidad de ciertos materiales para recuperarse o
volver a su posicién original cuando han soportado cargas o impactos, el término fue afiadido en las
ciencias sociales a partir de los afios 60. Ademas, Cala (2020), definid la resiliencia como una actitud
proactiva y positiva que tiene el ser humano de eventos o situaciones que le acontecen, este constructo
permitié tener un sentido de vida y una manera de relacionarse con uno mismo, con los demds y con el
entorno. Desde la adversidad, el tener resiliencia hace que se genere estrategias de afrontamiento
adecuadas y propositivas lo que logra el afrontamiento de la crisis, asumiéndola como un reto de la
adversidad y no como pérdida.

Segln Quesada (2013), se consideraron las caracteristicas propias de una persona resiliente
como factores protectores ante las situaciones dificiles y las caracteristicas propias de los nifios
resilientes fueron las aptitudes fisicas e intelectuales, autoeficacia, introspeccidn, autoimagen positiva,
autoestima, metas, aspiraciones, sentido de humor, creatividad, perseverancia, empatia, expresividad,
iniciativa, autonomia, moralidad. También, las caracteristicas familiares de las personas resilientes
fueron la calidad en la crianza y en la educacién, expresividad emocional, flexibilidad, bajo nivel de
conflictos, recursos financieros suficientes, colaboracion y las caracteristicas resilientes del ambiente y
socioculturales son los ambientes seguros, acceso a recursos comunitarios, educativos y de recreacién,
percepcion de apoyo social, integracion social, afiliacidn, acceso a organizaciones espirituales o

religiosas.
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A partir de la revision de la literatura, Lopera-Vasquez (2020) y Quesada (2013) establecieron las
siguientes categorias como aquellas que dan cuenta de los factores resilientes en las personas con EB y

en sus cuidadores primarios, estas categorias fueron la resiliencia individual, familiar y social tanto en el

paciente como en el cuidador primario. Oriol-Bosch, (2012), definié la resiliencia individual como el
comportamiento positivo que tiene la persona para reestructurar la situacién en la que se encuentra
desde el esfuerzo, tomando conciencia de que las situaciones adversas son para afrontarlas sin rendirse
y afirmaron que las caracteristicas de una persona resiliente son la autoconfianza, la capacidad de
planificacion y coordinacidn, el autocontrol, nivel de ansiedad bajo, persistencia y compromiso. Ademas,
la resiliencia familiar se entendié como un proceso de afrontamiento, adaptacion y fortalecimiento de la
familia en situaciones de crisis en las cuales se evidencié la comunicacién entre sus miembros, la
cohesion, rutinas y rituales y la organizacién familiar (Borges y Silva, 2010; Bravo y Lopez, 2015;
Quesada, 2013).

En este mismo sentido, teniendo en cuenta a Ruiz et al. (2020) se entendié la resiliencia social
como la capacidad para desarrollar un sistema de sentir, pensar y actuar por parte de los grupos
humanos en relacién con un individuo, para lograr el afrontamiento efectivo frente a las adversidades
provenientes del mismo sistema social, grupal o empresarial. Esta resiliencia social, hizo énfasis en el
proceso comunitario que se suscita entre los agentes principales que son los grupos o contextos sociales
cercanos sobre el individuo. Aqui la cultura, la educacion, la religidn, la estratificacidn social, la
asociacion a determinados grupos comunitarios o laborales, son factores importantes para entender
cual es la resiliencia social de las personas.

De igual manera, la resiliencia se relacioné estrechamente con rasgos propios de los sujetos, los
cuales favorecieron el afrontamiento de las dificultades, relacionandose con la flexibilidad a nivel

cognitivo, la habilidad de ser creativos, de aprender de la adversidad y los problemas para poder

sobreponerse ante ellos (Hopson et al., 2019). Este constructo, exigid activar las estrategias de
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afrontamiento que tienen los seres humanos para enfrentar la adversidad, segun Astorga et al. (2019),
fueron acciones de las personas que buscan frenar, amortiguar o anular los efectos de diversas
situaciones amenazantes que ponen en riesgo su bienestar. Estas estrategias fueron procesuales y
pudieron desarrollarse al mismo tiempo en conjunto, es decir, varias a la vez. Las mas significativas que
generaron resiliencia en pacientes con discapacidad y de manera particular pueden ser utilizadas en
personas con EB fueron: afrontamiento activo el cual buscé que la persona desarrolle estrategias que
eliminen el elemento estresor; reinterpretacion positiva que logro ver el lado positivo y favorable del
problema e intentd las causas de las situaciones adversas.

Asi mismo, se encontrd que la aceptacién que busca asimilar y entender que existe un problema
y es real fue el primer paso para salir del mismo; humor que buscé bromearse de la situacion y lograr
reirse del mismo problema minimizando su influencia; /a religion donde se tomé conciencia de que Dios
puede ayudar e intervenir en la situacién; desconexion conductual que significéd no sobre esforzarse por
eliminar el elemento estresor y dejar una pausa significativa para seguir aislado de la influencia de este
elemento conductual y desahogo que consistio en contar la experiencia traumatica expresando
sentimientos que generan malestar emocional (Hopson et al., 2019). De lo anterior, se concluyd, que
para el presente trabajo la resiliencia fue comprendida como la capacidad que tienen los seres humanos
de adaptarse a diversas situaciones adversas buscando siempre resultados positivos y que, para lograrlo,
se tuvo en cuenta las categorias de resiliencia como: resiliencia individual, resiliencia familiar y
resiliencia social. Junto a éstas, se pusieron en juego estrategias de afrontamiento, siendo de principal
interés para este estudio indagar sobre el afrontamiento activo que buscé eliminar las situaciones
estresores de las personas con EB y sus cuidadores primarios.

Con respecto al cuidado, se entendidé que éste es toda accidon que una persona realiza en favor
de otra brindando apoyo fisico, practico y emocional cuando se presenta una patologia, es por ello que

la persona que acompafia a quien padece la enfermedad se le ha denominado cuidador primario. Segun
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Villavicencio et al. (2017), es aquella persona que de forma cotidiana se hace cargo de las necesidades
basicas y psicosociales del enfermo o lo supervisa en su vida diaria, con esta adicidn a su labor cotidiana
suele interrumpir su ritmo normal de vida, sus propdsitos y aspiraciones y limita su vida social, lo cual
lleva a unas consecuencias negativas en su salud que con el paso del tiempo van deteriorandolo y
generando cansancio y estrés emocional. También, se entendié el término “carga” a una serie de
problemas que el cuidador debe asumir por el cuidado directo del paciente. Estos cuidadores se
encuentran afectados en su vida econémica porque se limitan el desempefiar labores que sean
retribuidas econdmicamente. Por lo general los cuidadores primarios son mujeres y de forma concreta
las madres de los pacientes.

Teniendo en cuenta la revisidn anterior, este trabajo se propuso como objetivo general:
Comprender los factores a nivel individual, social y familiar que facilitan la resiliencia en una persona con
EB y su cuidador primario. Para lograr dicho objetivo, se planted los siguientes objetivos especificos: (a)
Identificar los aspectos individuales que contribuyen a la resiliencia de la persona con EB y del cuidador
primario. b) Explorar los aspectos familiares que contribuyen a la resiliencia de la persona con EB y el
cuidador primario. C) Reconocer los factores sociales que contribuyen a la resiliencia de la persona con
EB y su cuidador primario. Se planteé como supuestos que en la diada participante (persona con EB-
cuidadora) se puede encontrar mejor consolidados los mecanismos resilientes individuales que los
familiares y de esta manera descubrir los diferentes acontecimientos en los que la persona con EB
genero resiliencia.

También a nivel familiar, se puede identificar como supuesto los ambientes que favorecen a que
el paciente con EB fuese resiliente porque su entorno le ayuda a serlo y también se puede evidenciar
gue existen ambientes que no beneficiaron a que se genere la resiliencia para esta patologia. Otro
supuesto que se puede identificar es que los diferentes trastornos psicoldgicos que se generan por el

estrés, la ansiedad y depresion, tanto para el cuidador como el paciente, puede ser la dificultad en el
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manejo de emociones debido a la complejidad de la patologia por la afectacion de las diferentes areas
de vida. Ademads, se puede mostrar poca aceptacién del diagndstico y adherencia al tratamiento. Para
concluir, se puede descubrir que a nivel social se generan barreras que impiden el desarrollo de la
resiliencia y que socialmente se encuentran dificultades que mejoran la promocién y desarrollo de la
vida en los pacientes con EB.

El presente estudio es importante conocerlo dado que, como se ha descrito en la literatura
Irurzun (2018), fue posible abordar los factores resilientes frente a la enfermedad, teniendo en cuenta
las diferentes problematicas que se presentan con el diagndstico, desde la diada (cuidador primario y
paciente con EB), en el que se contribuyd a desarrollar un conocimiento que beneficie a dichas personas
gue pasan por crisis, al igual que sus cuidadores que padecen sobrecarga por el cuidado de los mismos y
socialmente se presenta situaciones de exclusidn y discriminacidn para estos pacientes (Buoroy
Nogueira 2020; Melo et al. 2018; Ortiz-Quiroga et al. 2018).

Desde la psicologia de la salud se enfocd la enfermedad desde una visién holistica resaltando el
impacto social que ésta genera; la resiliencia no sélo se centré en fortalecer la parte psicolégica del
paciente con EB para que se adhiera a los diversos tratamientos y procedimientos que conlleva, sino
también se resalto la resiliencia familiar y social (Borges y Silva, 2010; Quesada, 2013; Bravo y Ldpez,
2015), que en el proceso de enfermedad se ve afectada porque los pacientes no sélo padecen su
patologia sino también su familia y sobre todo se dificulta su integracién en la sociedad por el bullying y
la discriminacidn que se presenta a dicha poblacidn. Por eso el proceso de salud enfermedad de dicha
diada se lo ubicé en el entendimiento de la patologia de EB tanto en lo bioldgico, psicolégico y en lo
social (Ruiz et al., 2020).

De esta manera fue pertinente y util desarrollar esta investigacidon porque se conocié los
factores resilientes que surgieron de la diada participante, donde se orientd y brindé informacién a su

familia, proporcionando para ellos herramientas que les ayudaron a afrontar su condicion buscando
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impactar en el bienestar y calidad de vida. Con el aporte de esta propuesta se aplicaron elementos que
desarrollen programas de prevencidon y promocién de la salud para esta poblacidn, buscando que desde
muy temprano se identifiquen en los pacientes y su familiar sus mecanismos resilientes, favoreciendo de
esta manera un mejor transito por el proceso salud-enfermedad. La metodologia que se propuso es
inductiva, la cual ayudd a generar conocimiento desde lo empirico y desde lo particular, abordando
estudios que llevaron a crear conocimiento cientifico de forma especifica.

En cuanto a la incidencia del trabajo, se contribuye de forma positiva, a generar conocimiento
gue ayude a fomentar los factores resilientes que propiciaron bienestar psicoldgico de las personas con
el diagndstico y de sus cuidadores primarios, se aprovechara los diversos medios de comunicacidn para
dar a conocer sobre este diagndstico, su manejo médico y se brinda un aporte investigativo a la
comprension del abordaje psicoldgico que debe darse al paciente y su familia; buscando sensibilizar a las
personas encargadas de la salud publica en el apoyo y bienestar psicosocial para favorecer el cuidado
desde el diagndstico temprano, pues se concluye que para muchas familias cuando se enteran del
diagndstico en la etapa de gestacion de la madre, se presenta una afectacion psicoldgica en los padres a
partir de la noticia, porque se genera en ellos una serie de prejuicios y miedos que se han creado con
respecto a esta enfermedad y se identifican creencias que afectan la salud mental de sus progenitores,
por ejemplo, considerar que esta condicién es un castigo, que el nifio fue “una carga” para la familia,
gue ésta condicion se produce por el descuido de la madre o mala alimentacion de la misma, también se
cree que es catastrdéfico y que es totalmente mortal a temprana edad.

Este estudio ha sido fuente de interés para el grupo de investigacion Bitacus (bienestar, trabajo,
cultura y sociedad), cuya linea investigativa es la familia, género y sexualidad, debido a que la tematica
desarrollada se centrd en la EB como una enfermedad crénica que genera discapacidad en los pacientes

gue presentan dicha patologia. Este trabajo de investigaciéon promovié la salud mental de la cuidadora y



la paciente con EB, para lograr por medio de la resiliencia el bienestar psicoldgico de la paciente, la

cuidadora y su familia.
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Método

Disefio

Se realizd un estudio cualitativo, cuyo disefio es un estudio de caso. Segun Creswell y Poth
(2018), se define como un enfoque cualitativo en el que el investigador explora un caso o multiples
casos de la vida real a lo largo del tiempo, recopila datos detallados y profundos, realiza observacidn,
entrevista, encuesta e informes pertinentes. El tipo de disefio tuvo como finalidad comprender los
factores resilientes del cuidador primario y la persona con el diagndstico de EB, ya que esta (cuidadora-
madre y persona con EB), viven una situacidn Unica por la patologia.
Categorias de andlisis.
Tabla 1.

Definicion conceptual de las categorias de andlisis

Resiliencia individual

Objetivo Especifico
a) Identificar los aspectos individuales que contribuyen a la resiliencia del cuidador

primario y la persona con esta condicidn

Definicion conceptual

El autor Oriol-Bosch, (2012), define la resiliencia individual como el comportamiento
positivo que tiene la persona para reestructurar la situacion en la que se encuentra desde
el esfuerzo, tomando conciencia de que las situaciones adversas son para afrontarlas sin
rendirse y afirma que las caracteristicas de una persona resiliente son la autoconfianza, la
capacidad de planificacién y coordinacién, el autocontrol, nivel de ansiedad bajo,

persistencia y compromiso.




Resiliencia familiar

Objetivo Especifico
b) Explorar los aspectos familiares que contribuyen a la resiliencia de |la persona con EB y el

cuidador primario

Definicion conceptual

La resiliencia familiar es entendida como un proceso de afrontamiento, adaptacion y
fortalecimiento de la familia en situaciones de crisis en las cuales se evidencia la
comunicacion entre sus miembros, la cohesidn, rutinas y rituales y la organizacion familiar

(Borges y Silva, 2010; Quesada, 2003; Bravo y Lopez, 2015).

Resiliencia social

c) Reconocer los factores sociales que contribuyen a la resiliencia de la persona con EB y su

cuidador primario.

Definicion conceptual

Ruiz et al., (2020) Define la resiliencia social como la capacidad para desarrollar un sistema
de sentir, pensar y actuar por parte de los grupos humanos en relacién con un individuo,
para lograr el afrontamiento efectivo frente a las adversidades provenientes del mismo
sistema social, grupal o empresarial. Aqui la cultura, la educacion, la religién, la
estratificacion social, la asociacién a determinados grupos comunitarios o laborales, son
factores importantes para entender cual es la resiliencia social del afectado o de las

personas afectadas.

Nota. Fuente propia
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Participantes

En la presente investigacion la familia participante fue 1 diada; 2 mujeres que son madre-
cuidadora primaria e hija de estrato socioecondmico 5, el hogar esta conformado por los padres y 4
hermanos, la profesién de la madre es ser educadora de preescolar, trabaja en la empresa familiar que
tiene junto a su esposo y es cuidadora primaria de MP; persona con EB. Asi mismo, se escogié una diada
gue obtuvo en el Inventario de Resiliencia (IRES) una alta ponderacidn sobre la misma; la persona nacié
con el diagndstico de Espina Bifida, tiene 17 afos, cursa grado 10 de Bachillerato, con buen desempefio
académico, lo que sugiere que sus capacidades y habilidades de atencidn, memoria, comprensiény
razonamiento se encuentran en buenas condiciones. Se evidencid en la persona habilidades artisticas
como el canto, toca instrumentos musicales y compone canciones. La madre cuidadora, de 42 anos
profesional, que obtuvo en el Inventario de Resiliencia (IRES) una alta ponderacidn, se dedicé al cuidado
de la paciente desde el afio 2005, perteneciente a un estrato socioecondmico alto y con unas
condiciones de vida favorables.Posteriormente, se realizd la entrevista semiestructurada y la linea de
tiempo, las cuales fueron desarrolladas en 5 sesiones intensivas (considerando disponibilidad de
tiempos de la familia) con una duracidon promedio de 2 horas con cada integrante de la diada
participante. A continuacioén, se describen las caracteristicas de las diadas en cuanto a la edad,

ocupacion, nivel educativo, diagndstico y tiempo de este.

Tabla 2.

Datos sociodemogrdficos de la diada participante

Seudénimo  Edad de Nivel educativo de Edady Diagndstico de la Nivel Inventario
diada la madre la madre etapa de adolescente y educativo de
cuidadora cuidadoray desarrollo tiempo de este dela resiliencia

ocupacion hija adolescente (IRES)
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M.O-M.P 42 afios Educadora de
preescolary
trabajaenla

empresa
familiar/Cuidadora

primaria de su hija

17 afios-

Adolescente

Espina bifida-
Mielomeningocele;
Desde el

nacimiento

Estudiante Alta
de ponderacidn
bachillerato en ambas
participantes
en las 10

dimensiones

Nota. Fuente propia.

Tipo de muestreo

En esta investigacion se llevd a cabo un muestreo no probabilistico intencional. Este consistid

en que la seleccién de los elementos de la investigacion no depende de la probabilidad, sino de los

principios relacionados con las caracteristicas de la investigacidon o los propdsitos del investigador. Asi

mismo, se utilizd el muestreo intencional por la seleccién y al acceso a la diada, la disponibilidad de la

informacién y la conveniencia del investigador hacia la misma (Hernandez et al., 2010).

Criterios de inclusion y criterios de exclusion.

Se eligio la diada teniendo en cuenta: a) que la persona tenga Espina Bifida; b) tenga escolaridad

media; c) sea adolescente; d) resida en la ciudad de Cali al momento de realizar la entrevista; e) la diada

tenga integridad de sus funciones cognitivas, verificadas por su nivel de escolaridad y titulos: f) que se

cuente como cuidador principal con un familiar y g) obtener un puntaje de alta ponderacion cualitativa

en el Inventario de Resiliencia. Se excluyeron todos los casos en los que a) la diada no tenga la capacidad

cognoscitiva para comprender de forma auténoma las preguntas, que se verificd por auto reporte y

nivel educativo. b) antecedentes psiquiatricos y consumo de SPA.
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Instrumentos

Como instrumento de inclusion para identificar la resiliencia en la diada escogida se aplicé el
Inventario de Resiliencia (IRES) Gaxiola-Romero, et al. (2011), el cual midié la adaptacién positiva, el
proceso resiliente y los multiples factores que genera esta capacidad del ser humano, éste instrumento
se conformé por 24 items los cudles analizan 10 dimensiones: afrontamiento, actitud positiva, sentido
del humor, empatia, flexibilidad, perseverancia, religiosidad, autoeficacia, optimismo y orientacién a la
meta; tuvo 5 opciones de respuesta en las que 1 corresponde a “nunca” y 5 corresponde a “siempre”;
tuvo un Alpha de Cronbach de punto 93 en la escala total y valores de Alpha que varian entre punto 65 a
punto 95 para cada uno de los factores que fueron evaluados.

Como fuentes de recoleccién de informacidn se utilizaron las siguientes técnicas: en primer
lugar, se tuvo en cuenta la metodologia biografico-narrativa (historia de vida), como lo describe Reyes,
(2019). Se aplicd en el mismo formato la herramienta de linea del tiempo y linea de vida, tanto a la
paciente con EB como a su cuidadora primaria, las cuales profundizaron en hechos significativos de la
vida de la diada en diferentes tiempos en los que se observd los factores resilientes que, en su historia
de vida, relacionada a la EB, se presentaron.

En segundo lugar, se profundizo en los datos recolectados, se desarrollé una entrevista
semiestructurada qué segun Diaz-Bravo et al. (2013), es un tipo de técnica para la recoleccion de
informacién de un tema determinado, en el cual se establece una guia de entrevista con preguntas
planeadas, agrupadas en las categorias y los objetivos del estudio, que puede ser utilizada libremente
por los entrevistadores dependiendo de como se vaya dando la dinamica entre los informantes y los
entrevistadores; para este estudio la entrevista consté de 64 preguntas dirigidas al cuidador y 69 al
paciente con EB, las cuales tienen como categorias resiliencia individual, social y familiar que dieron
respuesta a los objetivos planteados. Esta entrevista semiestructurada se tomd como referente de una

tesis de pregrado en psicologia titulada “Factores resilientes en una joven con sindrome de Leigh de la
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ciudad de Cali, Colombia” en el afio 2022, de la Pontificia universidad Javeriana Cali, se adicionaron 10
preguntas para el cuidador, por lo que fue enviada a 2 jueces expertos en la tematica para su validacion
con sus apreciaciones, se hicieron los ajustes de la entrevista tanto para la madre-cuidadora como para
la persona con EB, en la que se obtuvo la versién final de la entrevista, las cuales inicialmente eran 73
preguntas y se dejaron 64 para la madre-cuidadora y 69 para la persona con EB, estas entrevistas fueron

reestructuradas y sintetizadas de acuerdo a los comentarios de la validacién por jueces.

Procedimiento

Esta investigacion se desarrolld a través de las siguientes fases:

Fase de preparacion conceptual y metodoldgica: Por medio de la revisidn bibliogréfica, la
entrevista semiestructirada, la linea de tiempo y de vida se observo los factores resilientes de la diada a

mayor profundidad.

Fase de acercamiento a la comunidad Bifivida: Se realizé el contacto con dicha comunidad,
creada por la investigadora, la cual logré la identificacion de la diada preseleccionada, la cual reunid los

criterios de inclusién para participar en la investigacion.

Fase de encuentro con la diada participante: (madre cuidadora primaria e hija paciente EB): Una
vez que la diada aceptd la participacidn en este estudio, los investigadores se reunieron con ellas para
presentarles, explicarles los objetivos, pertinencia, relevancia del estudio y firmar el consentimiento y
asentimiento informado, aplicacidn del instrumento de tamizaje (IRES) para la inclusién de la misma. Se
realizaron 5 encuentros para recolectar la informacion. Dicha entrevista se realizé con cada una de las

participantes de manera independiente.

En el desarrollo del proyecto los investigadores aportaron una compensaciéon econémica de 120
mil pesos para el trasporte de la diada (por cuatro o cinco visitas), se presupuesté 3 horas por sesidon y

se aportd 20 mil pesos para los respectivos refrigerios a las participantes. Las fechas indicadas para el
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desarrollo de la investigacion fueron entre los meses de febrero hasta abril de 2023: El procedimiento se
realizd en febrero e inicio la recoleccidn de la informacidn hasta marzo y se hizo al analisis de datos en el

mes de abril.

Fase de sistematizacion y andlisis de datos: La informacidn recolectada con la diada se analizé
por medio del software Atlas ti. También se analizd la informacion con el analisis tematico, con el cual se
interpretd el contenido, en donde la codificacién de las categorias dependié del analista. Este analisis
tematico fue mostrando el pensamiento del hablante y se fue descubriendo los resultados que
persiguieron esta investigacion en relacién con los objetivos propuestos.

Fase de desarrollo del proyecto de grado y la socializacién: Con el documento final se realizé
informes y se entregé a la diada en la sesién de cierre en la que se mostraron los resultados de la
investigacion. Se realizd un taller que brinde herramientas para el fortalecimiento de los factores
resilientes en la familia de la diada participante y se facilitd por medio del mismo a la comunidad

Bifivida, la formacion en factores resilientes para favorecer el bienestar y calidad de vida.

Consideraciones éticas

Para el desarrollo de este trabajo investigativo se tuvo en cuenta el manual deontoldgico y
bioético del psicdlogo y ademas la ley 1090 del aflo 2006 emanada del Congreso de la Republica de
Colombia, junto con la resolucién No. 008430 de 1993 (Ministerio de salud). Se realizé con el fin de
generar un trabajo confidencial, libre, voluntario e imparcial que buscé el sano desarrollo de la
investigacion. Ademas, se tuvo en cuenta el articulo 35 de la ley 1164, la informacidén que se suministrd y
las decisiones que surgieron de la misma fueron tratadas con respeto sin afectar la integridad de la
diada participante. Junto a esto se realizd el respectivo consentimiento y asentimiento informado. Uno
de los investigadores reportd tener conflicto de intereses por ser persona con EB. Sin embargo, esta

circunstancia no afecto el desarrollo de la presente investigacion.
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De tal modo, se clasificd como una investigacidén con riesgo minimo, debido a que no se realizé
ningun tipo de intervencidn en salud, sino que se analizo los factores resilientes del cuidador primario y
la persona con EB. La recoleccidn de los datos se llevd a cabo a partir de la autorizacion de la diada
participante, a través de la firma del consentimiento y asentimiento informado; se tuvo en cuenta que la
persona con EB es menor de edad y como lo sefiala Manzini (2000), se procedié de acuerdo a la norma
de Helsinki que dice: “Si una persona considerada incompetente por la ley, como es el caso de un menor
de edad, es capaz de dar su asentimiento a participar o no en la investigacién, el investigador debe
obtenerlo, ademas del consentimiento del representante legal”.

Finalmente, esta investigacion se basd en los principios de Hernandez (2014) sobre la ética en la
investigacion. Los riesgos que emergen de esta investigacion estuvieron relacionados con la
confidencialidad de la informacion y los sesgos que se pudieron generar con la presencia de los equipos
dispuestos para la recoleccidn de la informacidn (grabadoras y video). Asi mismo, se tomaron en cuenta
los principios éticos como lo son el de justicia, autonomia y de beneficencia. Adicional a lo anterior, se le
reconocio a la diada participante el esfuerzo y apoyo en la presente investigacion, dandole el
protagonismo y potestad sobre la informacidn proporcionada, asi como los méritos del presente
estudio. Por uUltimo, se tomd de base la ley 1090 del 2006, especificamente el articulo 2, de los principios
generales, en el que se establece que el trabajo investigativo debe contar y actuar con responsabilidad,
apegdandose a los estandares legales y morales, garantizando la confidencialidad, la dignidad humana y

el bienestar de cada uno de los sujetos participes de la investigacion.
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Resultados

En este apartado se presentan los resultados obtenidos de la presente investigacion, teniendo
en cuenta los factores resilientes de la persona con EB y de su cuidadora primaria, con el fin de dar
respuesta al objetivo general, se dard primero respuesta a los objetivos especificos. En cuanto a éstos se
resalta los principales hallazgos. En la resiliencia individual se encontré que la autopercepcién sobre si
mismas, su espiritualidad y la habilidad artistica musical en el caso de MP, son las principales
herramientas personales que desarrollan para afrontar esta situacidn de salud; en cuanto a la resiliencia
familiar se encontrd que la unién con la familia nuclear, en ocasiones la extensa, el apoyo familiar entre
los integrantes es fundamental, al igual que el apoyo incondicional que MP recibe de su madre frente al
cuidado de su condicién; ya que constituyen un aporte significativo para desarrollar su resiliencia y
afrontar esta discapacidad como familia.

También, a nivel social se encontrd que el interactuar con el grupo de oracion, con el personal
de la salud y el educativo durante sus hospitalizaciones y situaciones adversas que se le presentan; son
espacios que le ayudan a afrontar esta condicién. Asimismo, se encontré cémo los factores resilientes a
nivel individual, social y familiar facilitan diversos acontecimientos que promueven y favorecen el
bienestar de la persona con EB y de su cuidadora primaria. Dichos resultados mostraron claramente que
la EB es una enfermedad crénica que impacta fuertemente en la vida de la persona que padece esta
condicién, en su cuidador primario, en su familia y en la sociedad.

En la entrevista de la participante MP, se evidencid que, de forma individual, es resiliente con
unos rasgos particulares, muestra un alto grado de aceptacidn de si misma, incluso ella se describe a si
misma como “loca, auténtica, risuefia; siempre le trato de buscar el lado positivo a las cosas, entonces yo
soy muy positiva también y siempre hago reir a los demds. Y cuando estoy feliz, es que el noventa por
ciento de mi vida estoy feliz, entonces yo mantengo riéndome por todo me rio por todo y canto por

todo”. Frente a las diferentes adversidades que se presentan, siempre sale adelante en sus propdsitos;



26

se evidencia que tiene una autoestima y autoimagen adecuada, positiva de si misma, frente a diversas
situaciones de discriminacién que se le presentan de manera particular en el colegio, donde ha sido un
lugar donde constantemente le ha ocurrido estos acontecimientos. Para ella, contar con pocos amigos y
establecer relaciones afectuosas maduras fue un elemento que le ayudd a ser resiliente y a asumir los
retos frente a las adversidades que se le presentan. “Mi fortaleza: Yo siento que a lo largo de mi vida he
tenido que vivir muchas situaciones tanto de salud como en el colegio en procesos de entrelazarse con
las personas, yo creo que el seguir ahi es fortalecerme a mi mismo y yo siento que eso es lo que mds
valoro de mi misma”.

En las habilidades personales, de la persona con EB, se encontrd que el canto y la interpretacion
del piano se consideran un factor que propicia un ambiente de superacién de las distintas dificultades
gue se presenta en su vida. La desconexion de los diversos problemas y situaciones de conducta a la que
se encuentra inmersa, por medio de estas habilidades, muestran altamente la capacidad de seguir
adelante y de emprender nuevos horizontes para su vida. Esta parte artistica es heredada de su familia y
en ella encuentra un factor protector que fomenta su resiliencia para lograr superar las adversidades de
su condicién. “Nosotros vamos para todo lado juntos, nos encanta viajar, nos encanta cantar, hay dias
que hacemos karaoke y mantenemos cantando todo el dia, toda mi familia es muy melémana. Yo canto
e interpreto el piano. Mi abuelo fue profesor de musica; mi tio canta espectacular”.

En cuanto al desarrollo espiritual y su conexién con Dios la llevan a fortalecerse y afrontar de
manera adecuada su enfermedad. Su valor espiritual como la oracidn la hace ser resiliente y esta
dimension estd significativamente presente en la vida de la participante. La conexién con el
trascendente le muestra cada dia un nuevo horizonte para seguir y afrontar los nuevos retos que se le
presentan por su condicién de salud. De igual manera, el contacto con las personas con su mismo credo
religioso y espiritualidad le ayuda a crecer de forma madura en su capacidad de resiliencia y potenciar

esta dimension personal de su vida. Su experiencia como catdlica y los valores que dicha religion
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promueve la han llevado a generar resiliencia individual en medio de su condicién de discapacidad. “E/
cien por ciento de mi vida estoy en manos de Dios, yo todo lo pongo en El. Entonces yo siento que en esos
casos yo todo lo pongo en oracion, en esos casos me pongo a orar y le digo a Dios dame la fortaleza para
saber cdmo actuar, aunque a veces se le va a uno sus cosas y explota”.

De esta manera se encontrd que, la madurez como persona y concretamente su capacidad de
escuchar y ser consejera, son un aspecto importante para el desarrollo individual de su resiliencia como
persona con EB. Con ellos resuelve facilmente sus conflictos, se integra a diferentes ambientes en los
gue inicialmente fue rechazada y promueve una sana adaptacion de los mismos. Esta capacidad
individual es ampliamente desarrollada y, no sdlo la ha beneficiado a ella, sino que también ha
contribuido al beneficio de otros; sea sus pares o personas adultas incluidos los profesores de su colegio.
La capacidad de escucha se resalté ampliamente en la investigacion. “Yo estoy dependiendo en el grupo
en el que esté, pero por lo general soy la consejera y la que sabe escuchar porque a mi todo el mundo me
busca para hablarme de todos los problemas, hasta los profesores me buscan para hablarme de sus
problemas, entonces me dicen no mira que me paso esto, esto y esto. A mi siempre me gusta escuchar,
siempre ayudar y escuchar a las personas, porque es como si me ayudaran a mi”.

En esta categoria, de la resiliencia familiar en la persona con EB, se encontré que MP tiene una
familia nuclear muy unida, vive con sus padres y con sus hermanos. La familia ha sido para ella un apoyo
fundamental para el afrontamiento de su condicién. Desde esta perspectiva se mostré que la persona
con EB esta totalmente apoyada y se resalta de forma particular su vivencia en este ambito. La
adolescente tiene una identidad familiar que estd presente en su vida.

En cuanto a la resiliencia familiar se encontré que la desarrolla ampliamente con su madre, que
es su cuidadora primaria, la cual la ha acompafiado a lo largo de su proceso en las diferentes
intervenciones y crisis de salud que se presentan por su patologia. El apoyo de su madre ha sido

fundamental para asumir los retos y dificultades que se manifiestan en su vida, sobre todo cuando su
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ultima cirugia no dio el resultado esperado y nuevamente esta pendiente de un nuevo procedimiento
quirurgico. “Yo creo que mi mamd es la persona que mds me conoce, pue si; me conoce mucha gente,
pero la que mds me conoce es mi mamd. Yo siempre he estado apoyada tanto en mis papds como en mis
hermanos, como en el resto de mi familia y de mis amigos, siempre me han apoyado en cualquier locura
que se me venga a la cabeza, porque me da por hacer cosas nuevas o siempre he sentido apoyo, siempre
han estado ahi”.

Su adolescencia le ha ayudado a fortalecer su ser de mujer y a identificarse con su madre y
hermana menor, donde con el compartir estos lazos familiares de mujeres le ha llevado a promover su

IM

desarrollo femenino. Se encontré que el “plan de chicas”, como lo llama la MP, es un ambiente
importante para fortalecer su resiliencia desde el ambito familiar y asi disminuir las consecuencias del
estrés generado por su diagndstico de EB. Aunque se encuentra diversos problemas de la adolescencia,
siempre el compartir con su madre y su hermana menor “las cosas de mujeres” ha sido un medio amplio
para el desarrollo de la resiliencia en familia. “Es chévere hacer un plan de chicas con mi mamd, porque
por ejemplo cuando fue un matrimonio que tuvimos, nos fuimos mi hermana, mi mamd y yo; nos
sentamos ahi'y pareciamos tres hermanitas sentaditas junticas. Uno puede hablar mds con la mamad
cuando es mds pequefio porque es le tratan de cuidar mucho ciertos temas”.

Un factor importante para el desarrollo de la resiliencia familiar es la diversion o el juego en los
diferentes lugares que es invitada su familia. Donde esta ella estan todos y para lograrlo programan ver
peliculas y paseos a diferentes lugares. “Nosotros vemos peliculas. A nosotros nos encanta viajar.
Siempre viajamos juntos en familia, para todo lado. Nosotros vamos para todo lado juntos, nos encanta
viajar, nos encanta cantar, hay dias que hacemos karaoke y mantenemos cantando todo el dia, toda mi
familia es muy melémana”. Es una constante que utilizan como medio familiar para ser resiliente frente

al diagnéstico de la condicion de EB que tiene MP. Se nota una unidad entre los miembros de su familia

y cada uno se siente feliz en el lugar donde le corresponde. Se resalta el didlogo y la importancia que le
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dan a sus hijos los padres de esta familia. La orientacion madura y sabia y asi mismo el fortalecimiento
de la unidad matrimonial los lleva a desarrollar diferentes estrategias que promuevan el bienestar de su
familia nuclear; “mi papd es stper chévere, yo con mi papd puedo pasar un dia con él entero entonces
nosotros tenemos un juego, el primero que llegue al carro y prende la emisora es la musica que se
escucha en el viaje; estamos como ahi también. La verdad con los dos es muy buena”.

En la categoria de resiliencia social, en la persona con EB, se encontrd significativamente que el
desarrollo y la promocidn social de su vida la encuentra en su grupo de oracién, el cual comparte un
encuentro los dias miércoles de cada semana y la participacién de la eucaristia los dias domingos. Este
grupo le ha ayudado a afrontar fuertemente sus altibajos por las diferentes condiciones de salud que se
le presentan por su condicidn de discapacidad. No sélo se han centrado en la vida espiritual, sino que
promueven un ambiente sano donde buscan el encuentro en otras reuniones como la salida a diferentes
lugares recreativos de la ciudad y también eventos sociales como matrimonios y fiestas de cumpleafios
de ella misma y de los integrantes del grupo de oracidon. “Yo espero siempre todos los miércoles para
irme al grupo de oracion, porque alli estdn mis amigos y aparte de eso vamos a comer por la noche. O a
veces domingo porque en la misa también me los encuentro. Nos vamos a jardin plaza a veces o a
Unicentro. O nos inventamos cualquier bobada. Con mi familia donde sea, yo con ellos voy hasta el final
del mundo”.

Aunque ha encontrado diferentes obstaculos, la vivencia del colegio ha sido una etapa
significativa para la vida de MP, le ha ensefiado a ser resiliente a saber escuchar y adaptarse a los nuevos
cambios que en la comunidad académica se promueven. El intercambio con sus pares le ha llevado a
desarrollar diferentes capacidades para proyectarse hacia los otros como la capacidad de ayuda, la
solidaridad para las personas que tienen problemas y necesitan ser escuchadas y también el desarrollo

de su capacidad de consejeria, donde evidencia en este campo un lugar social donde proyectarse.
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Su resiliencia social la ha sentido desde la atencidon en salud que ofrecen las diferentes
instituciones y el personal que en ellas labora. Poco a poco conoce sus derechos como ciudadana y los
promueve en este campo de su vida. Se relaciona e interactua facilmente con los médicos, psicélogos,
enfermeras y personal que siempre la han atendido en los diversos momentos de su enfermedad. Su
condicién de discapacidad le ha llevado a experimentar diferentes cambios y a preocuparse por mejorar
su diagndstico siendo consciente de la gravedad de sus intervenciones quirudrgicas, pero ante todo con la
confianza en Dios y en los profesionales para mejorar su condicidn de vida. “Entonces en las
hospitalizaciones es cuando mds siento que tengo apoyo, fueron los amigos del grupo de oracidn. En el
colegio tengo dos mejores amigos”.

En La narracion de la participante MO, como cuidadora primaria, se evidencié individualmente
que es resiliente y que hay factores que facilitan su resiliencia individual como lo es su capacidad de
afrontamiento activo, perseverancia y compromiso que conlleva al desarrollo de estrategias que le
permiten afrontar los retos cotidianos, manifestando que: “Yo creo que me considero una persona muy
humilde y aparte de ser muy humilde soy muy perseverante en lo que quiero conseguir, no me da
verglienza tocar mil puertas si es necesario hacerlo y por mis hijos soy capaz de hacer cualquier cosa” y
“Para mi es un reto en este momento que MP interactue socialmente y que se encuentre aceptada, que
ella se valore a si misma, eso es un reto para mi”.

“Por ejemplo algo que fue retador para mi, fue los 15 afios de MP porque nos tocd en plena
pandemia y yo queria que ella tuviera unos 15 afios especial y pues obviamente no pudimos hacer la
fiesta que teniamos pensado con todo lo que teniamos elaborado. Entonces me puse en la tarea de
tratar de consegquirle algunos de sus artistas preferidos. Yo creo que todo RCN le mando saludos a MP,
artistas, actores, presentadores, una cantidad absurda, lo que mds queria ella era su saludo de Sebastidn

Yatra, nos costé mucho conseguirlo, pero lo logramos y de muchos personajes famosos mds. Incluso el
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dia del cumplearios de ella Fanny Lu se conecté en un zoom con ella, fue una cosa muy bonita, muy
grata, de hecho, yo creo que ha sido uno de los retos como mds sorprendentes para mi”.

La cuidadora expresé tener fortalezas en su personalidad como la adaptacion y flexibilidad ante
los cambios, y refiere ser una persona tranquila, resiliente con bajo nivel de conflicto. Se evidencia en
ella una reinterpretacion positiva de las situaciones dificiles por las que atraviesa y manifiesta que: “Creo
que soy una persona que se moldea muy fdcil a las cosas que se le presentan, me adapto a los cambios, a
las situaciones, a las incomodidades y siempre trato de sacar el lado positivo y miro de qué manera lo
mejoro. No soy una persona conflictiva, respeto mucho las opiniones de los demds, lo que piensan, soy
una persona que, si veo que definitivamente no compagino con alguien, prefiero retirarme del camino a
llegar al momento de la discusion”. La participante también afirma que toda situacion pasa por un
objetivo y desde las mismas ha podido adquirir habilidades en el cuidado de MP como la fortaleza, la
comunicacion asertiva, el ser apoyo y brindar bienestar. Ella expresa que:

“Yo creo que todos los momentos que uno va pasando en la vida lo van fortaleciendo a uno para
algo. Siento que mi diosito no me mando el ser mamd de MP no fue porque si, fue porque Dios me
preparo para responder de la manera que el esperaba de mi, entonces pienso que todo el proceso que se
ha vivido a lo largo de la enfermedad de MP también me ha aportado positivamente el poder ser el
apoyo, el contar mi experiencia, de pronto ser luz para alguien”.

La participante MO también, refirié tener habilidades de escucha, de ser empdtica 'y
comprensiva con las personas a su alrededor, lo cual la hace feliz, la hace sentir muy bien y se ha
convertido en uno de sus propdsitos de vida. Asi como habilidades de confianza en si misma,
autoestima, fortaleza y percepcion de ser apoyo hacia las diferentes areas de vida en su hija MP, lo cual
hace que se fomente su resiliencia. Ella menciona que: “Yo creo que la gente valora mucho mi capacidad

de escucha, creo que soy muy buena aconsejando, de tener paciencia, mantener la calma, yo creo que



32

esas son mis mayores capacidades y mi propdsito es ayudar a los demds en ese proceso de escucha.
Ayudar a que otras personas sientan la seguridad y tranquilidad que necesiten”.

Desde su rol de madre y cuidadora primaria se evidencid en ella un desarrollo de habilidades
personales en el cuidado hacia MP como la autoeficacia al solucionar situaciones de salud en su hija, ella
en su narracion dice que: “Yo soy la persona que no se mueve de su lado cuando ella estd hospitalizada
porque el papd puede hacerse cargo de los otros hijos” y “Yo cuando dejo a MP al cuidado de otra
persona y le pregunto si ha pasado tal médico y me dicen que si'y que le iban a dar un medicamento y
pregunto cudl medicamento y no saben; entonces uno estd tan pendiente de lo que tiene que ver con el
paciente que uno se las sabe todas, casi que uno le tiene el boletin del residente cuando pasa el médico
por la mafiana”. En varias ocasiones la participante ha sentido sobrecarga como cuidadora primaria. Sin
embargo, ella refiere que el cansancio le brinda mas fortaleza para apoyar a MP en lo que ella necesite y
la fe y la esperanza le permite enfrentar su propésito de vida en el cuidado de MP, el cual es un desafio
personal para la participante. Ella lo expresa de la siguiente manera:

“De abandonar el acompafiamiento yo creo que nunca, nosotros gracias a Dios somos una
familia muy creyente, que creemos firmemente que las cosas tienen un propdsito, MP es ese propdsito
en la vida, Dios nos la regald con un objetivo muy grande y a veces obviamente uno se siente cansado,
pero es mds que nada por el sistema, como se dan las cosas y el papeleo que hay en todo este tipo de
enfermedades que no son tan habituales ni tan conocidas”.

“Yo siempre le decia a los médicos que nunca me negaran la posibilidad de tener fe y esperanza
que eso era algo que ellos jamds en la vida me lo van a poder robar y ellos me insistian mucho que no me
hiciera falsas ilusiones que eso nunca iba a pasar, que ella no iba a caminar y que no iba a mover las
piernas y que no iba a vivir mds de 2 meses, ellos siempre fueron muy negativos con respecto al
diagndstico de MP. Sin embargo, yo nunca me quedé con eso, pienso que si yo lo hubiera hecho; mi hija

nunca hubiera salido adelante y cuando ellos me decian eso para mi pasé a ser un desafio personal”.



33

También, desde la narracién de la cuidadora se identifica sobre carga y cansancio fisico hacia el
cuidado que ejerce 24H/7 dias a la semana en MP. Ella refiere que: “Por mi parte nunca he buscado
ayuda pero si siento que es necesario el acompafiamiento psicoldgico, porque uno muchas veces se
siente la mama super héroe, que no tiene derecho a descansar, que no tiene derecho a estar triste, que
no tiene derecho a no poder y hay ocasiones en las que uno también siente cansancio fisico y emocional
sobre todo cuando la enfermedad es tan nueva y no la conocen, al comienzo es dificil”. “Gracias a Dios
yo pertenezco a una familia muy espiritual y el agotamiento como de desesperanza no hay, es a veces el
cansancio fisico de sentir que no puedes mds”.

Ademds, las creencias religiosas de MO y su conexién con Dios es la motivacidon que la impulsa a
realizar sus metas y fomentar su resiliencia desde el afrontamiento activo para lograr sus aspiraciones
como madre-cuidadora primaria de MP y de su familia nuclear al querer mantener su familia unida. Ella
afirma que: “Mi fe puesta en Dios es la mayor fortaleza que me ayuda a sequir adelante, yo creo que
cuando uno estd con Dios nada es imposible, entonces en él estd puesta toda mi vida y él es el centro de
mi familia y con él vamos de la mano”.

Durante la entrevista la madre-cuidadora reconocié tener una alta capacidad de autosuficiencia
y un buen manejo de emociones y de expresividad emocional ya que refiere que: “Casi todo lo resuelvo
yo misma. He aprendido a ser muy autosuficiente en las situaciones que se me presenta. Casi todo yo lo
resuelvo yo misma, nosotros no dependemos mucho de los demds, no tenemos como pedir auxilio a
otros, entonces hemos aprendido a ser muy autosuficientes en lo que necesitamos por ejemplo en las
situaciones adversas que se nos ha presentado”.

En la resiliencia familiar de la cuidadora primaria, mostré tener una familia espiritual muy unida
en la que se evidencia afiliacion, comunicacion, la espiritualidad, organizacidn, roles establecidos,
inclusidn y apoyo familiar tanto de la familia nuclear como la extensa, desde su rol como cuidadora

como en sus dindmicas familiares cotidianas y como cuidadora primaria de MP ella hace lo posible por
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que su hija este bien. Ella dice que: “somos una familia muy unida y a donde tengamos que ir todos alld
nos vemos”, “La fe catdlica que tenemos y la unidn con Dios, eso ha sido vital y super importante para mi
proceso como cuidadora y para la union familiar”. “Mi esposo siempre se hace cargo de los nifios, los
hijos son un gran apoyo para él, son muy independientes y responsables, cada uno tiene los roles en el
hogar muy marcado y saben lo que les corresponde hacer a cada uno”.

Asi mismo, MO manifesté que, para tomar decisiones en familia, solucionar conflictos y
comunicarlos, se rednen en familia, tienen en cuenta la opinién de cada integrante y finalmente los
padres son los que deciden que es lo mejor para su familia. Ella expresé que: “Lo que mds me gusta es
que todo sea hace desde el consenso para tomar decisiones importantes en familia y teniendo en cuenta
los puntos de vista de cada uno” y “Nos reunimos, tomamos consenso, tenemos en cuenta los puntos de
vista, pero al final quien toma las decisiones son papd y mamad”.

Ademas, cuando la cuidadora tenia solamente a MP como hija Unica se evidenciaba cierta
incertidumbre en ella y su esposo por pensar que si tenian mas hijos podrian nacer con la misma
condicién. Sin embargo, cuando decidieron tener a los hermanos de MP, la llegada de ellos ha sido un
gran apoyo fisico, emocional, psicoldgico, social y educativo para MP y la participante junto a su esposo
les han ensefiado a sus hijos a apoyarse entre si, a ser empaticos con la situacion de MP, a ayudarla
cuando de verdad necesite de la ayuda de ellos y no a sobreprotegerla. Ella afirma que:

“Habia mucha incertidumbre de pensar que la enfermedad pudiera repetirse con nuestro
segundo bebé. Sin embargo, MG llegé a ser ese apoyo emocional ese apoyo fisico para MP y a la vez era
un motor porque MG incitaba a MP a hacer nuevas cosas por imitacion porque todavia no tenia ese
modelo a seguir y siempre han sido muy unidas. Con los otros hermanos también, en la casa nunca se
han escondido las cosas, siempre hemos sido muy abiertos en todos los temas sobre todo lo que tiene

que ver con la enfermedad de MP”.



35

La cohesién familiar de la cuidadora se evidencio en los gustos que tienen en comun, en la
importancia que tiene cada integrante de la familia ya que, si MO se siente agotada, ellos se preocupan
y buscan soluciones para apoyarla en la busqueda de bienestar. Ella expresa que: “Nuestros gustos en
comun son: viajar, ir a misa y salir a comer juntos” y “Ellos se preocupan mucho porque nunca me quejo,
entonces cuando yo les digo que estoy agotada o me duele algo ellos se preocupan mucho y tomamos
las medidas pertinentes porque ellos saben que cuando yo me quejo es porque estd pasando algo y si es
necesario ir al médico o descansar se hace. Se le da prioridad mds a esto que a otras cosas. A mi no me
gusta que los nifios pierdan su entrenamiento y rutina, pero si hay que descansar se hace”.

En la narracién de la cuidadora, se identificé la resiliencia social, como estrategias en las que
desarrolla el afrontamiento efectivo de las diferentes situaciones adversas que se generan en el
contexto educativo y/o en la sociedad con la discapacidad de MP ya sea por desconocimiento y/o pocos
recursos de estos contextos frente al diagndstico de su hija; estas situaciones adversas, la participante
las considera como retos que afrontar. Ella refiere que: “Entonces esa parte de la resiliencia y en como
me pongo yo en el lugar del otro estd cada dia mds apagada y esa ha sido una de las primeras cosas de
las que tuvimos que afrontar con MP y era no tener que pasar por esa etapa en la que llegamos a un
colegio y nos cerraban las puertas y las excusas eran variables”.

Asi mismo, desde el discurso de la participante se mostrd que ha buscado apoyo en el contexto
educativo, espiritual y social de su hija frente a su condicién de salud y aunque en ocasiones no ha sido
6ptimo, ella ha podido encontrar personas que le brindan ayuda. Ella expresa que: “A nosotros nos ha
tocado pedir ayuda en el colegio en el que ella estudia, aunque no son las condiciones dptimas para ella,
hemos encontrado apoyo en la medida de lo posible porque tampoco se cuenta con un equipo
multidisciplinario que pueda atender las necesidades de ella. Sin embargo, son personas que tienen un

gran corazon y las ganas de ayudar”.



36

Desde el contexto médico-clinico se evidencié apoyo en el personal de salud hacia la cuidadora.
Sin embargo, desde el gobierno es dificil para ella encontrar un servicio integral y de calidad frente a la
discapacidad de su hija. Por tal motivo, las adversidades a nivel social que se le presentan a la
participante, le permiten adquirir estrategias de afrontamiento en el cuidado de su hija y buscar
soluciones en el aspecto legal para poder recibir medicamentos, insumos, procedimientos que su hija
tiene por derecho. Esto hace que exista en MO una desconexién conductual al no sobre esforzarse por
eliminar el estresor y fomentar la resiliencia social. Ella argumenta que: “Siento que en la parte médica,
a pesar de que nosotros tuvimos mucho apoyo en un comienzo, creo que existe la bien llamada
burocracia médica donde muchas veces los casos de nuestros hijos se quedan en papeleos y no
encontramos las herramientas para poderles brindar un servicio integral y muchos de los papds nos
vemos en la necesidad de buscar tutelas, ayudas, subsidios, a muchos nos ha tocado dejar de trabajar”.

Por ultimo, el desarrollo de la resiliencia social en la cuidadora, se genera desde la percepcién
gue tiene que sus pocas amistades sienten mucho aprecio y que la eligen para que los escuche, ella hace
parte de grupos sociales de apoyo de madres y de matrimonios y en los mismos es consejera. Sus
creencias religiosas también fomentan su resiliencia social. Ella afirma que: “Yo creo que la gente valora
mucho mi capacidad de escucha, creo que soy muy buena aconsejando, de tener paciencia, mantener la
calma, yo creo que esas son mis mayores capacidades y mi propdsito es ayudar a los demds en ese
proceso de escucha”.

En esta investigacion, teniendo en cuanta esta técnica de recoleccidn de informacién, llamada
linea de tiempo y/o de vida, presentan como resultados significativos, los siguientes: en cuanto a MP es
importante para ella el nacimiento de su hermana (afio 2008) que constituye un apoyo fundamental en
su proceso de resiliencia y en el desarrollo de su capacidad de afrontamiento frente a su patologia. En
este sentido se resaltd el cambio de ciudad de Bogota a Cali (afio 2016), aspecto que generd una

desestabilizacién emocional y un nuevo proceso de adaptacion para una realidad distinta, lo cual
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muestra en ella una resiliencia individual en este aspecto. En cuanto a la cuidadora se resalté los
siguientes acontecimientos: el viaje que realizé a Chile (afio 2009) con su familia nuclear para visitar a
sus progenitores, en este viaje se identifica resiliencia familiar frente a las dindmicas que vivieron como
familia, otro momento importante y diferente fue en el aio 2018, en el que se evidencié apoyo familiar
por la visita de su madre a Colombia con el objetivo de cuidar de MO cuando estaba enferma, otro
factor fundamental que ella escribid y lo catalogd como un momento dificil, fue la cirugia que su hija
tuvo en el afo 2021. Por ultimo, en el afio 2021-2022 tanto en MP como en MO se identifica un proceso
de resiliencia por haber superado el covid-19 y haberse fortalecido frente esta situacidon adversa de
manera individual, familiar y social. Los demds andlisis de resultados se relacionan a lo narrado de la
diada en la entrevista semiestructurada.
Discusién

Esta investigacion tuvo como objetivo comprender los factores a nivel individual, social y
familiar que facilitan la resiliencia en una persona con EB y su cuidador primario. De acuerdo a los
factores resilientes de la diada frente a esta condicidn, los resultados evidenciaron que en la narracién
tanto de la cuidadora primaria como de la persona con EB se percibid resiliencia en cada una desde su
rol en la familia y en la sociedad. El desarrollo de la resiliencia en cada una ya sea individual, familiar y
social se genera desde las creencias religiosas y la fe en Dios como practica espiritual y factor protector
gue les permite afrontar las situaciones adversas que se les presentan con el diagndstico, esta se
expresa en lugares como lo es en el contexto educativo, médico y social, eliminando el elemento
estresor de cada situacion que viven con la condicién y su entorno; teniendo una actitud de persistencia,
compromiso, planificacion, confianza y control para resolver las situaciones adversas desde la resiliencia
individual.

Estos hallazgos concuerdan con lo reportado por Oriol-Bosch, (2012), quien identifica que la

resiliencia individual es el comportamiento positivo que tiene la persona para reestructurar la situacion
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en la que se encuentra desde el esfuerzo, tomando conciencia de que las situaciones adversas son para
afrontarlas sin rendirse y afirmaron que las caracteristicas de una persona resiliente son la
autoconfianza, la capacidad de planificacion y coordinacion, el autocontrol, nivel de ansiedad bajo,
persistencia y compromiso.

Otro factor resiliente muy significativo que se muestra en ellas es el apoyo y la unién familiar
gue tienen los integrantes en su familia nuclear (los padres y sus 4 hijos), lo cual permite la cohesién y
comunicacion familiar ya que al solucionar conflictos entre ellos se hace principalmente es desde el
didlogo, desde la comprensién, de la importancia que tiene cada integrante en su nucleo familiar y
desde el apoyo entre ellos con los roles establecidos por cada uno; los padres como guias, protectores y
apoyo incondicional en la salud de MP y los hermanos como personas empaticas que ayudan a la
persona con EB a sentirse querida y apoyada.

Estos hallazgos, son similares a los reportados por Borges y Silva, (2010); Bravo y Lépez, (2015);
Quesada, (2013), respecto a la resiliencia familiar la cual es entendida como un proceso de
afrontamiento, adaptacion y fortalecimiento de la familia en situaciones de crisis en las cuales se
evidencia la comunicacién entre sus miembros, la cohesidn, rutinas y rituales y la organizacion familiar.
Asi mismo, Ruiz et al. (2020), Identificé que la resiliencia social es la capacidad para desarrollar un
sistema de sentir, pensar y actuar por parte de los grupos humanos en relacién con un individuo, para
lograr el afrontamiento efectivo frente a las adversidades provenientes del mismo sistema social, grupal
o empresarial. Como lo es en el caso de la diada participante quien, en la religién, en la medicinay en la
educacién encuentran problematicas de accesibilidad a servicios médicos de calidad, infraestructura
inclusiva, educacion inclusiva para las personas en condicion de discapacidad. Sin embargo, las personas
empaticas, que les tienen aprecio y que se comprometen a ayudarlas; les brindan apoyo social cuando lo

requieren.
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También, en los resultados los factores resilientes mas reportados por la cuidadora de la
persona con EB fueron las habilidades y el apoyo incondicional que ella manifiesta tener al cuidar a su
hija, lo que le permite afrontar activamente y adaptarse a la adversidad buscando solucionar los
problemas de salud, sociales y educativos de manera positiva y comprometida que se presentan en su
vida diaria desde la reinterpretacion positiva de la situacién en relacién al diagnéstico. Por tal motivo,
ella busca bienestar en MP a pesar de las circunstancias y las barreras sociales, sobreponiéndose a ellas.
Desde el cuidado que la madre ejerce en su hija, se identifica en ella un constante apoyo fisico y
emocional hacia la misma. Asi mismo, la cuidadora realiza en su hija un acompafiamiento diario y
extenso con poco descanso y prioridad para ella misma, lo que hace que renuncie a su desarrollo
profesional para hacerse cargo completamente de todas las necesidades de su hija generando en ella
sobre carga, dificultad en su propia economia por los gastos frecuentes en los procedimientos médicos,
insumos y medicamentos que corren por cuenta propia de la cuidadora y su esposo y el cansancio fisico
y emocional que genera el vivir con la patologia. Sin embargo, ella afirma no tener un sentimiento de
desesperanza frente a la adversidad, sino en la medida en que ella es cercana a su hija y brinda apoyo le
da sentido a su resiliencia individual.

Villavicencio et al. (2017), manifiestan que el cuidador primario es aquella persona que de
forma cotidiana se hace cargo de las necesidades basicas psicosociales del enfermo o lo supervisa en su
vida diaria, con esta adicién a su labor cotidiana suele interrumpir su ritmo normal de vida, sus
propdsitos y aspiraciones y limita su vida social, lo cual lleva a unas consecuencias negativas en su salud
gue con el paso del tiempo van deteriorandolo y generando cansancio y estrés emocional. También, se
entendid el término “carga” a una serie de problemas que el cuidador debe asumir por el cuidado
directo del paciente. Estos cuidadores se encuentran afectados en su vida econdmica porque se
imposibilitan desempeniar labores que sean retribuidas econémicamente. Por lo general los cuidadores

primarios son mujeres y de forma concreta las madres de los pacientes, lo cual coincide con el reporte
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de la cuidadora, que para el caso es mujer y aunque tiene el apoyo de su esposo es la que cumple dicha
funcién.

De acuerdo con Ortiz-Quiroga et al. (2018), se reafirma que en el contexto escolar se presenta
un alto indice de discriminacién por las diversas afectaciones que presenta la persona con EB,
propiciando un ambiente estresor para ella, pero que a través de su resiliencia individual se logra
avanzar en este proceso venciendo aquellos obstaculos que le dificultan su interaccidn. En este espacio
se mostré que el potenciar las habilidades personales, como la interpretacion del piano, la musica, la
escucha vy la consejeria, juegan un papel importante en el proceso de superacién de esta dificultad y en
la generacién de un proceso resiliente que busque afrontar y resolver esta situacion de conflicto que se
genera para la persona en el contexto escolar. Este impacto psicosocial trae como resultado la
intimidacion de la persona, que presenta esta condicidn, por las diversas burlas, exclusion, violencia
verbal y psicoldgica que se suscitan en el colegio.

Asimismo, teniendo en cuenta a la persona con EB, los estudios muestran que en dichas
personas se desarrollan afectaciones neurodegenerativas que dificultan el desarrollo intelectual de los
mismos. Los aportes de Rendelli et al. (2021), Jasien et al. (2020) y Mano et al. (2018) hacen énfasis en
presentar que uno de los sintomas producidos tiene que ver con la afectacidon neuroldgica, donde las
funciones principales cognitivas se encuentran afectadas, las funciones ejecutivas y motoras. Con este
estudio se indica que el desarrollo cognitivo de la participante se encuentra en dptimas condiciones y
gue su proceso adaptativo con respecto al rendimiento académico no se ha visto afectado por ningun
trastorno neurodegenerativo, sino que ha desarrollado un proceso intelectual bastante amplio logrando
asimilar los diversos conocimientos y proyectdandose para continuar sus estudios superiores en la
universidad, incluso ha desarrollado la habilidad musical, que logra identificarla como un espacio grato,

y que le facilita sus procesos de adaptacion
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Ademas, teniendo en cuenta las investigaciones de Salazar y Camero (2018), Motta et al. (2021),
Malheiro et al. (2019), estos estudios encontraron relacion en cuanto a la afectacion fisica que padece la
persona con EB y las consecuencias secundaria que esta patologia presenta. Teniendo en cuenta estas
enfermedades asociadas a la EB, se resalta que, las diversas practicas ensefiadas por el personal de salud
como la aplicacidn del cateterismo intermitente y las diversas limpiezas y procedimientos, son
significativas para lograr mejorar la salud fisica de la persona y promover un ambiente que favorezca la

capacidad de afrontar las diversas situaciones que se presentan por esta patologia.

Las diversas afectaciones que presentan los pacientes con EB, hacen que su participacién activa
sea limitada en los diferentes espacios sociales en los que interactua el ser humano, como lo afirma los
estudios de Bakaniené et al. (2018), evidenciando que presentan poca autoestima, poca motivacion e
interaccion con sus pares. En esta investigacion se encontrd una postura opuesta dado que la
participante cuenta con mecanismos resilientes que le ayudan a tener autoestima y autoimagen
fortalecida, lo que le permite participar activamente en los diferentes acontecimientos sociales que se
presentan en su vida cotidiana; esta motivacion e interacciéon la fomenta desde su espiritualidad que
constituye en un factor resiliente que la anima a proyectarse en las demds dimensiones que posee el ser
humano y de manera concreta a interactuar en el orden social, dejando una ensefianza para sus

compafieros y amigos con los que se relaciona.

De igual manera, la linea de tiempo y/o de vida muestra que tanto la cuidadora como la persona
con EB desarrollan un nivel de resiliencia individual frente a los diversos sucesos considerados
importantes y especificos juntos a las fechas en que ocurrieron a lo largo de sus vidas, ya sea por dicha
condicién o por acontecimientos que conllevan a esta; ellas muestran que el afrontar la EB les ayuda a
desarrollar capacidades resilientes. En esta misma linea, se resalta acontecimientos familiares

importantes que les ayuda a unirse mas, a fortalecer sus roles y a establecer factores resilientes que
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beneficien el bienestar de su familia nuclear. Ademas, a nivel social se relaciona la teoria con los
diversos sucesos ocurridos en sus vidas, los cuales se centran en torno a su relacién con el grupo de

oracion, las instituciones de salud y de educacién.

Asi mismo, Reyes, (2019) Considera la linea de tiempo y de vida como una metodologia
biografico-narrativa de la historia de vida, la misma muestra una relacién directa en un proceso de
resiliencia de las participantes frente a los diversos cambios de lugar por el traslado de domicilio de una
ciudad a otra, se desarrolla en ellas una nueva manera de ser resiliente en la medida que se adapten a
los nuevos espacios y contextos culturales en los que se encuentran y el afrontamiento activo que
tienen con el diagnostico desde estos cambios; junto a lo anterior se muestra que es significativo el
nacimiento de nuevos hermanos porque con ellos se abren nuevos horizontes y sentidos familiares

convirtiéndose en un apoyo para la persona con EB como para su cuidadora.

Por otro lado, tomando como punto de referencia los supuestos tedricos, se puede evidenciar
una diferencia al encontrar que en la diada, su resiliencia individual es directamente fortalecida por su
resiliencia familiar, donde esta también se ha construido y se ha fomentado en un ambiente familiar de
apoyo y de busqueda de bienestar de los integrantes. Otro supuesto que se generdy se relaciond con
los resultados es que aunque se presentaron indicadores de estrés, ansiedad y depresion,
especificamente en situaciones adversas a partir del diagndstico como lo son las frecuentes
hospitalizaciones, las barreras, limitaciones escolares y sociales que vivieron la diada; también buscaron

la manera de sobrepasar las adversidades y generar un manejo positivo de las mismas.

En conclusidn, con esta investigacidn se logré conocer cémo son los factores resilientes a nivel
individual, familiar y social de la persona con EB y de su cuidadora primaria, encontrando que la
resiliencia se construye cada dia en la medida que se afronta las dificultades que se presentan por esta

patologia. En la persona con EB se encontré que la autopercepcion, la espiritualidad, la autoestima, la
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escucha, el didlogo y la consejeria son herramientas resilientes que a nivel individual contribuyen a
afrontar esta condicién. De esta manera la familia también se encuentra en un proceso constante de
resiliencia porque la condicién afecta directamente la unidad familiar y los espacios en que pueden

compartir.

Ademads, se encontrd que la madre como cuidadora primaria es fundamental para contribuir al
proceso de resiliencia familiar como también la interaccion del padre y de los hermanos, generando
campos de distraccidon, compartir, didlogo, apoyo y de unidad que los lleva a afrontar de manera
pertinente esta patologia. En el dmbito social, donde impacta esta condicidn, se deduce que los diversos
grupos humanos a los que se pertenece, como el grupo de oracién, equipo de salud, familia extensa,
comunidad académica, comunidad Bifivida, son agentes externos que contribuyen a generar resiliencia a
la persona con esta condicion y a su cuidadora primaria venciendo las barreras discriminatorias que se
presentan en el contexto local donde se encuentran las participantes. De lo anterior se deduce, que
tener una capacidad resiliente individual, familiar y social, se constituye en un factor protector de
afrontamiento para la adversidad que se asocia a todo el proceso de enfermedad, que estard presente a

lo largo de la vida de la persona con EB.

Como alcance de esta investigacion se plantea que este estudio contribuye para mostrar que el
desarrollo de la resiliencia, en las personas favorece la capacidad de afrontamiento de esta condicion.
Este estudio sirve como un instrumento para sensibilizar a los integrantes de la comunidad Bifivida para
seguir construyendo sus suefios y descubrir que la resiliencia es un camino para continuar estilos de
afrontamiento mas adecuado para este tipo de patologias. Asi mismo, como linea base para el futuro
continuar investigando sobre el tema vy llegar a impulsar la creacidn de politicas publicas que favorezcan
la inclusidon y promuevan la resiliencia social, ampliando la muestra para el beneficio de futuras

investigaciones.
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Una de las limitaciones de este estudio fue centrarse sélo en un rango de edad (adolescencia) de
la persona con EB, considerando que ampliar este rango lleva a observar la EB en diversos momentos
del desarrollo y a analizar cémo se presenta la resiliencia en cada una de ellas. Asi mismo, se puede
observar el grado de madurez y la capacidad de afrontamiento de las personas con esta condicién. Para
futuros estudios se sugiere que se realice una investigacion con personas de edad adulta, los cuales
llevan un largo proceso de afrontamiento de su enfermedad y por tanto, el desarrollo de su capacidad
resiliente. También, seria conveniente tener una muestra mds amplia e incluir a hombres con EB 'y

cuidadores primarios, para encontrar las posibles diferencias que pueden existir entre ambos sexos.

Para la comunidad Bifivida, de donde se tomd la diada, se recomienda integrar a sus procesos de
formacidn los aspectos resilientes que se trabajaron en esta investigaciéon para los diferentes encuentros
que se programan y poder proyectar a otras personas con diferentes condiciones socioecondémicas y
niveles de lesién de la EB. De tal manera que contribuyan al bienestar de toda la comunidad y ayuden a
fortalecer su camino resiliente para construir la futura fundacion, la cual es una meta de dicha
comunidad. También, se sugiere que se hagan futuros estudios centrados en favorecer a los cuidadores
desde su resiliencia personal y desarrollar programas de promocién de la salud y prevencién de la

enfermedad.
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