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Resum

L’Esclerosi Multiple (EM) és una malaltia cronica amb un alt impacte psicologic i fisic/social
(Fabregas et al. (2016) i Halper (2007)). La relacio entre 'EM i la resiliéncia, pren més forca
a partir de les consequéncies de la malaltia. L’objectiu de I'estudi és explorar quina relacié
existeix entre resiliéncia i 'impacte psicologic i fisic/social de la malaltia en persones amb EM,
entre el nivell de fatiga i l'impacte fisic/social de 'EM i entre el grau de resiliéncia i I'edat de
les persones amb la malaltia. En I'estudi participen 40 persones diagnosticades amb EM, 33
dones (82.5%) i 7 homes (12.5%), d’entre 33 i 63 anys, amb una mitjana de 45 anys. Els
instruments usats per linvestigacié son: 'Escala de Resiliéncia (ER-14, Wagnild (2009)),
'Escala d’'Impacte d’Esclerosi Multiple (MSIS-29, Hobart et al. (2001)) i 'Escala Modificada
d'Impacte de Fatiga (MSIS, Fisk et al. (1994)). Els resultats mostres una associacio
significativa entre el grau de resiliéncia i I'impacte psicoldgic i fisic/social, entre el nivell de

fatiga i I'impacte fisic/social i entre el grau de resiliéncia i 'edat de les persones amb EM.

Paraules clau: Esclerosi Mdltiple, resiliéncia, impacte psicolagic, impacte fisic i social, fatiga,

Abstract

Multiple Sclerosis (MS) is a chronic disease with a high psychological and physical/social
impact (Fabregas et al. (2016) and Halper (2007)). The relationship between MS and
resilience is forged more from the consequences of the disease. The aim of the study is to
explore the relationship between resilience and the psychological and physical/social impact
of the disease in people with MS, between the level of fatigue and the physical/social impact
of MS, and between the degree of resilience and the age of people with the disease. The study
involved 40 people diagnosed with MS, 33 women (82.5%) and 7 men (12.5%), aged between
33 and 63 years, with an average age of 45 years. The instruments used for the research are:
the Resilience Scale (ER-14, Wagnild, 2009), the Multiple Sclerosis Impact Scale (MSIS-29,
Hobart et al., 2001) and the Modified Fatigue Impact Scale (MSIS, Fisk et al., 1994). The
results show a significant association between the degree of resilience and psychological and
physical/social impact, between the level of fatigue and physical/social impact and between

the degree of resilience and age of people with MS.

Key words: Multiple Sclerosis, resilience, psychological impact, physical and social impact,

fatigue



index General

O | 011 o Yo [ L o] o] o R TP PP PP PPN 5
2. ODJECtiUS I NIPOTESIS..ccii i 7
T |V =T ol = To ] o o PP PR T TP PPPPPPPP 8
R - B =] 1= o [ = DT PO PPPPPP TP 8
3.1.1 DefiniCio de 1a reSIlI@NCIA ...ccocuvieiiiiiiie e 8
3.1.2 Antecedents del concepte de reSiliENCIA ....cecvvveeeeiiiiee e 10
3.1.3 Caracteristiques de [a reSiliENCIa .......cccevvcieee i 12

3.2 ESCIErOST MUNIPIE v e e e 14
3.2.1 Definicié de ’Esclerosi MUItIiple ...............ooooiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeveee e 14
I =l o1 Lo [=10 1T o] [o o = U PSPPSR 15
3.2.3 Tipus 0 ClassSificacil CHNICA.........oiiiiiieie e 16
T B - Vo | [0 1) A oSS 17
Bi2.5 CAUSES ... eiiiiiii ittt e e e e E e e e e e e e e e e e et e e e e e e e e e e eeeeeeaannnn 19
312,68 PrOMOSTIC ettt ettt sttt ettt sa e be e e st e e e sa e e nn e e e e e nnr e e nneas 20

R T A I = Td €= 10 =T 0 PP PPPPPPRRFP 21

3.3 Impacte Psicologic de PEsclerosi Multiple ..............cccooo i, 22
3.4 Impacte Psicosocial de ’Esclerosi Multiple ..., 24
3.5 Relaci6 entre resiliénciai Esclerosi MUItiple.........ccoccoeiiiiiiiiiii e, 25

y |V 11 o T Fo ] Lo T = ISP 28
4.1 Enfocament metodologic i disseny de @ reCerca .........oocuvvvveviieeeniiiiiiiiiieeee e 28
4.2 DefiniCio de VariableS .........oooii i 28
4.3 Criteris d’iNCIUSIO i @XCIUSIO ..............oiiiiiiiiiiiiii e 29
4.4 PartiCIPANTS .coiiiiiiii e e e e e e e e et e e e e e e e e e e et eeeeaee e ettt e aaaaaarane 29
S L T=] A U1 4= L PSPPSR 30
4.6 Procediment de recollida de dadesS..........ccoouiiiiiiiiiiiiiiiiiii e 31
4.7 Procediment d’analisi de dades ...................ouuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii 32
4.8 ASPECEES BLICS ..eeiiiiiieiiiiiiiite ettt e e e e ettt e e e e e e e st e e e e e e et rb e e e aaeaaaanns 33
5. RESUITALS ...t 34
5.1 Dades descriptives sociodemografiques i cliniques de la mostra. .........cc......... 34
5.2 Resultats descriptius dels questionaris ER-14, MFIS, MSIS-29 ..........cccccceeeeee. 35
5.3 Relacio entre Resiliencia i Impacte Psicologic i Fisic/Social .........cccccevvvvvvvenennn.. 37
5.4 Relacio entre Fatiga i Impacte FiSic/SOCial ... 40
5.5 Relacio entre reSiliencia i @dat ...........oeeiiiiiiiiiiiiiii e 41
B.  DISCUSSIO ittt e e e e et e e e e e e e e e r e e e e e e e e 43



7. CONCIUSIONS Lottt 47
8. Referencies bibliografiqQUes ... 48
0. ANNEXOS ittt 52
9.1 Annex 1. Consentiment iNfOrmMal.........ccccoiiiiiiiiiiiiiie e 52
9.2 Annex 2. Escalade ReSilieNCIa ER-14..........ccuiiiiiiiiiiiiiiieieee e 53
9.3 Annex 3. Escala Modificada d’Impacte de Fatiga.................ccccccvviiiiii 54
9.4 Annex 4. Escala d’Impacte d’Esclerosi Multiple (MSIS-29)..............ccovviieenn. 56
Index de Taules i Figures
Taula 1. Criteris diagnostics per 'lEM de Mcdonald.....................ccoo 17
Taula 2. Indicadors favorables i desfavorables del pronostic en EM.......................... 20
Taula 3. Dades descriptives sociodemografiques i cliniques de la mostra............ccc.vvvveeeee. 34

Taula 4. Dades descriptives dels resultats obtinguts amb I'Escala de Resilieéncia (ER-14)..35

Taula 5. Dades descriptives dels resultats obtinguts amb I'Escala Modificada d’'Impacte de

Fatiga (MSIS)....co oo 35
Taula 6. Dades descriptives dels resultats obtinguts amb I'Escala d’'Impacte d’Esclerosi
MUIIPIE (IMSIS=29).... e ettt e e e e et e e e et e e e e b e e e e e teeeeeennsaeaeeeeesaeeeeenees 36

Figura 1A. Diagrama de caixes multiple de la relacio entre els graus de resiliéncia i 'impacte
psicologic. Figura 1B. Diagrama de caixes multiple de la relacié entre els graus de resiliéncia
T ] o= Tor (=Y 1T (07T Yo = | PR 38
Figura 2A. Diagrama de dispersio de la relacié entre resiliéncia i impacte psicologic. Figura
2B. Diagrama de dispersio de la relacio entre resiliéncia i impacte fisic/social...................... 39
Figura 3. Diagrama de caixes multiple de la relacié entre els nivells de fatiga i I'impacte
fisic/social
Figura 4. Diagrama de dispersio de la relacié entre fatiga i impacte fisic/social.................... 41

Figura 5. Diagrama de caixes mdltiple de la relaci6 entre el grau de resiliencia i grups



1. Introduccid

L’Esclerosi Mdltiple (EM) és la malaltia cronica autoimmune més frequent que afecta el
sistema nervios central (SNC). Es el resultat de la degradacio de la mielina, una substancia
gue cobreix i protegeix les fibres nervioses en el cervell i la medul-la espinal. Els simptomes
principals sén: problemes motors, de sensibilitat, de visid, fatiga, problemes de control de la
bufeta i intesti i problemes cognitius i emocionals (National Multiple Sclerosis Society, 2023).
L’EM es classifica en diferents subtipus, basant-se en el curs clinic que segueixi aguesta:
Remitent-Recurrent (la més freqlent, amb un 85% dels casos), Secundaria-Progressiva,

Primaria-Progressiva i Recurrent-Progressiva.

Actualment, es considera una malaltia incurable. El tractament d’aquesta, doncs, s’enfoca en
tractar els atacs aguts, millorar els simptomes i reduir I'activitat patologica mitjangant terapies
modificadores de la malaltia (Stephen L. Hauser, Bruce A.C. Cree, 2020). Els factors més
importants a I'hora de valorar el prondstic de 'EM soén I'edat d’aparicid i presentacio de la
malaltia, els simptomes i el periode d’exacerbacié. En afegit, s’afirma que les persones amb
EM poden arribar a no poder caminar 15 anys després de l'inici de la malaltia en el 50% dels
casos(Dominguez Moreno et al., 2012). Finalment, la malaltia redueix en set anys I'esperanca
de vida (Dominguez Moreno et al., 2012). El xoc emocional que poden patir les persones en
el moment que se’ls diagnostica Esclerosi Multiple, el fet que es tracta d’'una malaltia cronica
0, entre d’altres, les seves conseqleéncies fisiques, psicologiques i socials, fan d’aquesta una
malaltia amb una afectacié sistémica a la persona que la pateix. Es per aixo que la resiliéncia

adquireix un rol essencial en la vida dels diagnosticats.

S6n moltes les definicions del concepte de resiliéncia. Entre d’altres, es defineix a la
resiliéncia com la capacitat per mantenir una actitud positiva i un sentit de proposit en
situacions dificils, permetent a les persones superar els reptes i adaptar-se a situacions
semblants (Luthar, Cicchetti i Becker, 2000) o com la capacitat humana universal per
enfrontar-se a les adversitats de la vida a, superar-les o inclis ser transformat per elles
(Grotberg, 1995). Les caracteristiques principals de la resiliéncia es conceptualitzen com la
suma de factors individuals, familiars i socials, aixi com un conjunt de factors de proteccio
compostos de recursos personals i socials, com l'autoconfianga, la solitud existencial,

perseveranca i significat, segons Wagnild i Young (1993).

La relacio entre I'Esclerosi Multiple i la resiliéncia pren més forga a partir de les conseqiéncies
de la malaltia. Arran de patir una malaltia neurodegenerativa cronica, apareixen

consequeéncies psicologiques, fisiques i socials derivades d’aquesta. Els impactes psicologics



més frequents son la depressid, I'ansietat i I'estrés (Fabregas et al. 2016). Per altra banda,
l'impacte fisic/social es deriva, principalment, en afectacions en les responsabilitats socials,
laborals, familiars i sentimentals a causa dels canvis funcionals, mobilitat limitada o altres
problemes causats per la malaltia (Halper, 2007). Es per aix0, que ser més resilient davant
les condicions croniques de salut és efectiu per atenuar i reduir I'impacte negatiu de la malaltia
(Tan-Kristanto i Kiropoulos, 2015; White, Driver i Warren, 2010. Tot i ser un aspecte clau en
l'impacte que té la malaltia en la persona, la capacitat de resiliéncia en 'EM esta poc estudiat
(Black, R. i Dorstyn, D., 2013).

Amb base a aguests motius, la present investigacié té com a objectiu general identificar quina
relacié existeix entre la resiliéncia i I'impacte psicologic i social de I'Esclerosi Mdltiple en les

persones diagnosticades de la malaltia.

El procés seguit per elaborar el treball ha estat el seglient. En primer lloc, es va realitzar una
recerca bibliografica per crear una fonamentacié teorica que contextualitza I'estudi a realitzar.
En aquest marc tedric es va aprofundir en els conceptes rellevants per dur a terme la
investigacio: I'Esclerosi Multiple, la resiliéncia i la relacidé entre els dos conceptes i els
impactes derivats de la malaltia. Seguidament, es van plantejar els objectius i hipotesis
principals que van marcar la metodologia en qué es basa la recerca. Posteriorment a aquests
dos apartats, es van recollir dades mitjancant 'administracié de questionaris psicometrics a
la mostra d’interés. A continuacid, es van analitzarles dades i, segons els resultats, es va

realitzar la discussio i, finalment, es van extreure les conclusions.



2. Objectius i hipotesis
L’objectiu general del present estudi és explorar quina relacid existeix entre la resiliéncia i
l'impacte psicologic i social de I'Esclerosi Multiple en les persones diagnosticades d’aquesta

malaltia.

D’aquest objectiu general se’n deriven els segients objectius especifics:

- Conéixer si hi ha una relacié entre el grau de resiliéncia i 'impacte psicologic de la
malaltia.

- Conéixer si hi ha una relacid entre el grau de resilieéncia i 'impacte fisic/social de la
malaltia.

- Analitzar la relacio entre el nivell de fatiga i 'impacte fisic/social de la malaltia.

- Determinar si existeixen diferéncies en la relacié entre la resiliéncia en persones amb
EM en funcié de 'edat.

- Analitzar la relacié entre els anys d’evolucié de la malaltia i les associacions entre les

variables objecte d’estudi.

D’acord amb els objectius generals i especifics mencionats se’n deriven i es formulen les
seglents hipotesis:
- Hipotesi general: Els participants amb un alt grau de resiliéncia tenen un menor
impacte de 'Esclerosi Multiple en la seva vida.
- Hipotesis especifiques:
- Un major grau de resiliéncia es relacionara amb un menor impacte psicologic
de la malaltia.
- Un major grau de resiliéncia es relacionara amb un menor impacte fisic/social
de la malaltia.
- Els participants que presenten més fatiga veuen afectada de manera més greu
la seva vida social.
- Esperem que, a major edat, les persones amb EM presentin una major
resiliéncia.
- La gravetat de la malaltia, mesurada segons els anys d’evolucié de 'EM, sera

dependent de les associacions obtingudes entre les variables objecte d’estudi.



3. Marc Teoric

A continuaci6 es desenvolupen els conceptes teorics rellevants per la present investigacio i

es revisa la literatura al respecte.

3.1 Laresiliencia

3.1.1 Definicio de laresiliencia

El concepte de resiliéncia prové del llati, concretament de la paraula “resilio”. Significa tornar
enrere, rebotar, tornar a saltar o tornar d’un salt. Es un terme molt utilitzat, en els seus origens,
en I'area de la mecanica, la fisica o I'enginyeria. S’entén un material resilient com aquell que
resisteix la ruptura per un cop o, també, el cos capac de recobrar la seva forma original tot i
haver-se sotmés a una pressio deformadora (Becofia, 2006).

Existeix una gran quantitat de definicions per conceptualitzar el concepte de resiliéncia
psicologica. Garcia-Vesga i Dominguez (2013), mitjancant un article que revisa les teories
sobre la resiliéncia de les ultimes décades, fan una classificacio en relacié a les tipologies de
definicions que existeixen sobre el concepte de resiliéncia:

1. Les que relacionen el fenomen amb el component adaptabilitat.

2. Les que inclouen el concepte de capacitat o habilitat.

3. Les que emfatitzen en la conjunci6 de factors interns i externs.
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Les que defineixen resiliéncia com adaptacié i procés.

Segons la primera tipologia de definicions, en 'article de revisié de Garcia-Vesga i Dominguez
(2013), la resiliencia es considera una historia d’adaptacions exitoses en l'individu que s’ha
vist exposat a factors biologics de risc. A part, també implica I'expectativa de continuar amb
una baixa susceptibilitat davant potencials futurs estressors (Werner, 2001; Luthar i Zingler,
2006; Masten i Smith, 1982). Igualment, es defineix com a adaptacié efectiva davant
esdeveniments de la vida severament estressants i acumulatius (Loesel, Blieneser & Koferl,
en Brambing et al., 1989).

S’observa, pero, certa contradiccié entre les diferents definicions. Els autors i autores inclouen
el concepte d’adaptacio positiva com a sindnim de resiliéncia. Tot i aixd, existeixen diferéncies
entre ells. La diferéncia principal és que per tal que la resiliéncia es desenvolupi és necessari

gue existeixin els factors de risc i de proteccié (Garcia-Vesga i Dominguez, 2013).



Amb relacié a les definicions que inclouen el concepte d’habilitat o capacitat apareixen altres
autors. Grotberg (1995) defineix la resiliencia com la capacitat humana universal per
enfrontar-se a les adversitats de la vida, superar-les o inclis ser transformat per elles. Es
ressalta el component ambiental per davant del biologic o genetic (Garcia-Vesga i
Dominguez, 2013). Segons Garmezy (1991), la resiliéncia és la capacitat per recuperar-se i
mantenir una conducta adaptativa després de I'abandonament, o la incapacitat inicial a
l'iniciar-se un esdeveniment estressant (Becofia, 2006). Vanistandael (1994), comenta que la
resilieéncia distingeix dos components: la resisténcia davant la destruccié, és a dir, la capacitat
de protegir la propia integritat davant la pressio. Per altra banda, la capacitat per construir un
conductisme vital positiu tot i les circumstancies dificils. EI mateix autor entén el concepte de
resiliencia com la capacitat d’'una persona o sistema social d'afrontar adequadament les

dificultats d'una manera acceptable.

Altres definicions que defineixen la resiliéncia com una capacitat sn les seglients. Bonnano
(2004), defineix resiliencia com la capacitat de recuperar-se de situacions dificils i
traumatiques, adaptant-se a les noves circumstancies i trobant formes efectives d’afrontament

a l'estrés i la diversitat.

Una altra definicié és que la resiliéncia psicologica es defineix com la capacitat per mantenir
una actitud positiva i un sentit de proposit en situacions dificils, permetent a les persones
superar els reptes i adaptar-se a situacions canviants (Luthar, Cicchetti i Becker, 2000).
Finalment, la resiliéncia psicoldgica es refereix a la capacitat d’'una persona per mantenir un
funcionament efectiu i saludable, tot i les experiencies adverses i estressants de la vida.
(Masten i Narayan, 2012).

Aquestes desavinences entre definicions sobre la resiliéncia provoquen que es concebi el
constructe com a complex i sense una sola explicacié causal. Per tant, s’ha d’entendre i
concebre com un procés multifactorial que incorpora: factors interns i externs (Garcia-Vesga

i Dominguez, 2013).

Amb relacio a les definicions que parlen de la resiliencia com a procés, tenint en compte els
factors interns i externs, el primer autor a destacar és Rutter. Aquest autor, 'any 1992, defineix
i argumenta que la resiliéncia s’ha caracteritzat com un conjunt de processos socials i
intrapsiquics que possibiliten tenir una vina sana, vivint en un medi no sa. Per tant, entén la
resiliéncia com un procés en constant desenvolupament i permanent interaccidé entre les

caracteristiques de la persona i 'ambient. Seguint amb el fil, Suarez (1995), considera la



resiliéncia com una combinacié de factors que permeten a un ésser huma afrontar i superar

els problemes de la vida (Garcia-Vesga i Dominguez, 2013).

Per acabar, les definicions que inclouen la dimensié d’adaptacié i de processos son diverses.
En primer lloc, Osborn (1993), la resiliencia és un concepte molt general que fa mencié a una
gran quantitat de factors de risc i als resultats de competencia. Per tant, s’entén que la
resilieéncia pot esdevenir a partir de factors ambientals, el temperament i certs tipus d’habilitats
cognitives que poden tenir els infants en edats primerenques. Finalment, Luthar i Cushing
(1999), defineixen a la resiliencia com un procés dinamic que té com a resultat 'adaptacio

positiva en contextos de gran adversitat.

En resum, les diferents definicions de resiliéncia emfatitzen en caracteristiques dels individus
tal com: habilitat, adaptabilitat, baixa susceptibilitat, enfrontament efectiu, capacitat,
competéncia, resisténcia a la destruccid, conductes vitals positives, temperament especial i
habilitats cognitives, totes desplegades davant situacions estressants que les permetin
superar-les (Garcia-Vesga i Dominguez, 2013).

3.1.2 Antecedents del concepte de resiliencia

La resiliencia, doncs, a part d'utilitzar-se en els ambits mencionats, es va adaptar a les
ciéncies socials, on trobariem la branca de la Psicologia. La resiliéncia psicoldgica contempla
moltes definicions depenent de les contextualitzacions usades pels autors que han estudiat
el concepte. Una breu definicié general contextualitzadora és: la capacitat dels éssers humans

per superar situacions dificils, estressants o traumatiques i enfortir-se a partir d’'aquestes.

Situant-nos en els origens socials de la resiliéncia, els primers estudis relacionats amb ella
es van fer amb subjectes diagnosticats d’esquizofrénia, amb persones amb exposicié a
I'estrés i pobresa extrema i amb individus que van experimentar esdeveniments traumatics
en els seus inicis de vida, per tal d’investigar el seu funcionament (Cicchetti, 2003). Els
seglients estudis de referéncia es van dur a terme per un autor important en el mén de la
resiliéncia: Norman Garmezy. Aquest, durant la década dels anys 40 i 50, va posar el seu
interés en la competéncia, I'adversitat i la resiliéncia, sobretot en la historia i pronostic de

pacients amb trastorns mentals greus, com per exemple, persones amb esquizofrénia.

Els seglents estudis rellevants els va portar en acci6 Emma Werner. Un d’ells el va iniciar
'any 1954, a l'illa de Kauai, dins de Hawai. Es tracta d’'una investigacio longitudinal, és a dir,

es van estudiar els mateixos subjectes des de la seva infantesa fins a plena edat adulta.
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Aquests infants van patir situacions molt adverses, tal i com viure en una llar amb pares
alcoholics (Garcia-Vesga i Dominguez, 2013). Els resultats de I'estudi indicaven que un ter¢
dels aleshores ja adults estudiats, van tenir families amb un funcionament adequat, fonts de
suport externes i un temperament de resisténcia caracteritzat per la intel-ligéncia i personalitat
plaent (Becofa, 2006). Werner va considerar resilients aquells adults que van aconseguir

superar les adversitats i situacions traumatiques de la seva infantesa.

L’'origen de l'estudi de la resiliéncia, mitjancant aquest breu recorregut pels seus inicis, es
troba en els esfor¢os dels investigadors per conéixer la seva etiologia i desenvolupament de
la psicopatologia. Sobretot es van centrar en infants que es trobaven en risc de desenvolupar
una patologia psicologica a causa d’antecedents genétics, problemes perinatals, conflictes

interpersonals, de situacio socioecondmica familiar o combinacions d’aquests i altres factors.

Segons Garcia-Vesga i Dominguez (2013), ja és en els anys setanta quan una primera
generaci6 d’investigadors/es centren els seus esforgos i interessos a descobrir els factors que
estan en la base de la suposada adaptaci6 positiva que tenen els infants que viuen i creixen
en condicions adverses. Gracies a aquesta serie d’estudis, els investigadors evidencien i
conclouen que existeixen factors protectors en nens i nenes que ajuden a disminuir o erradicar
limpacte que puguin tenir els factors de risc. Segons aquests primers autors, la resiliéncia ve
associada a la preséncia de factors protectors que esmorteeixen els efectes adversos de cops
fisics i/o emocionals. Aquests factors es defineixen com aquells que recursos pertanyents a
la persona, al seu entorn o a la interaccid entre ells, i que esmorteeixen I'impacte dels

estressors (Garcia-Vesga i Dominguez, 2013).

La segona generaci6 d’investigadors amplien el tema de resiliéncia en la nocié del procés i la
cerca de models per promoure la resiliéncia en una manera efectiva pel que fa a programes
socials (Garcia-Vesga i Dominguez, 2013). Un dels autors més rellevants d’aquesta etapa és
Michael Rutter. L’any 1991, Rutter utilitza el terme de mecanismes protectors en comptes de
factors protectors. Alhora, entén la resiliéncia com a una resposta global en la que es posen
en joc els mecanismes de proteccié, no concebin-los com a concepte contrari als factors de

risc, sind com a dinamica que permet a l'individu sortir enfortit de 'adversitat.

L’altre autor rellevant de la segona generacié és Edith Grotberg, que defineix la resiliéncia
com la interaccio de factors resilients provinents de tres nivells diferents: suport social (jo tinc),
habilitats (jo puc) i fortalesa interna (jo soc i jo estic) (Garcia-Vesga i Dominguez, 2013). En
aguesta mateixa linia, Cyrulnik (2005), reforca la importancia de la necessitat de I'altre com a

punt de suport per a la superacié de I'adversitat. La resiliéncia sorgeix en la interacciéo amb
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figures significatives i es construeix en la trajectoria historica de les persones (Pinto Cortez,
2014).

La tercera generacio d’estudis relacionats amb la resiliéncia psicologica representa una
confluéncia d’objectius, models i métodes per la intervencié des de I'enfocament de la
resiliencia, juntament amb I'analisi dels seus respectius resultats (Cicchetti et al., 2000; Coie
et al., 1993; Cowen i Durlak, 2000; Masten , 2007; Masten i Coatsworth, 1998; Weissber i
Kumpfer, 2003;. Es determina que s’incorpori cada vegada més enfocaments centrats en la

resiliencia en tot ambit d’intervencio (Pinto Cortez, 2014).

Com a resum d’aquesta etapa, Pinto Cortez (2014), afirma que mitjancant els avencos
cientifics conjunts de la primera i segona generacid, s’apliquen de forma practica en aquesta
tercera, amb relacié a les diferents realitats socials. Tanmateix, els resultats d’aquesta

aplicacio practica reforcen i enforteixen la teoria de la resiliéncia.

En ultim lloc, farem mencié a una quarta generacié d’estudis. L’etapa més recent en la
investigacio de la resiliéncia es basa en evidéncies sobre el funcionament del cervell i la seva
relaci6 amb el comportament huma (Pinto Cortez, 2014). Segons Feder, Nestler i Charney
(2009), la capacitat de recuperacié d’'una persona es veu intervinguda per diferents factors.
Aquests serien de tipus genétics, ambientals, epigenétics i neuronals. Seguint aquesta linia,
segons Feder et. al. (2009), aquests factors determinen el funcionament de circuits neuronals
que regulen la gratificacio, la por, la reactivitat emocional i, més rellevant pel tema tractat, el

comportament social davant I'estrés.

Per altra banda, Paulus et al. (2010), assenyala que per respondre de manera eficient i Optima
davant condicions dificils i adverses cal requerir dos elements importants: la capacitat de
processament neuronal i les capacitats cognitives i d’aprenentatge per a I'adaptacio en

ambients extrems, fets claus i rellevants per una resposta resilient.

3.1.3 Caracteristiques de laresiliencia

En els primers plantejaments teorics sobre la resiliéncia, es determinen diversos factors i
caracteristiques que han de tenir les persones resilients, en el cas dels estudis, els infants.
Els autors d’aquests primers estudis sén Werner i Smith (1982), Rutter (1985, 1987), Werner
(1989) i Garmezy (1991), els quals donen rellevancia a quines son les caracteristiques que
distingeixen els infants resilients. Aquestes son I'acostament actiu al problema a resoldre,

I'habilitat en la infancia per guanyar I'atenci6 positiva en els altres, la visié optimista de les
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seves experiencies, I'habilitat de mantenir una visio positiva d’una vida significativa, I'habilitat
d’estar alerta i amb autonomia, la tendéncia a buscar noves experiéncies i la perspectiva

proactiva (Garcia-Vesga i Dominguez, 2013).

Més endavant apareixen noves conceptualitzacions sobre la resiliéncia que avui en dia
continuen tenint molta forga a I'hora de parlar-ne i caracteritzar-la. Wagnild i Young (1993),
conceptualitzen la resiliencia com la suma de factors individuals, familiars i socials, aixi com
un conjunt de factors de proteccié compostos de recursos personals i socials. També afirmen
que l'autoconfianga, la solitud existencial, perseveranca i significat formen part de la

resiliéncia (Becofia, 2006).

Polk (1997), a partir d’'una revisid, elabora 26 items o caracteristiques de la residéncia,
reduint-los fins a sis: atributs psicosocials, atributs fisics, rols, relacions, caracteristiques de
solucié de problemes i creences filosofiques. A partir d’'aquestes caracteristiques, crea una
classificacié de quatre patrons que expressen completament el constructe de resiliéncia
(Becofia, 2006).

El patré disposicional fa referéncia als atributs fisics i psicoldgics relacionats amb 'ego. Els
atributs psicosocials fan referéncia a la competencia personal i un sentit del jo. Els fisics son
factors constitucionals i genétics que permeten el desenvolupament de la resiliencia (Polk,
1997, citat en Becofia, 2006).

El patr6 relacional menciona que la resiliéncia esta influenciada per la tipologia i
caracteristiques dels rols i relacions gue té una persona, tenint en compte factors intrinsecs i
extrinsecs (Polk, 1997, citat en Becofia, 2006).

El patré situacional esta format per I'aproximacié caracteristica a les situacions o estressors.
Aquest patré es mostra mitjancant destreses de valoracié cognitiva, destreses de resolucié
de problemes i atributs que indiquen una capacitat per accionar-se davant un esdeveniment
o situacio (Polk, 1997, citat en Becofia, 2006).

Finalment, el patro filosofic, esta format i es manifesta per les creences personals de I'individu.
Una conviccié de qué posteriorment a un fet traumatic o dificil vindran bons temps, la creencga
de trobar un significat positiu a les experiéncies, és a dir, entendre que la vida té un proposit,

contribueixen a aquest patré (Polk, 1997, citat en Becofia, 2006).
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Altres estudis conceptualitzen la resiliéncia de tal manera que la formen tres qualitats
fonamentals: una comprensio i acceptacié de la realitat, una profunda creenca en qué la vida
té significat i una habilitat per trobar alternatives de solucio (Coutu, 2002, citat en Garcia-
Vesga i Dominguez, 2013.) Per altra banda, des d’'un enfocament de la psicopatologia
evolutiva, es descriuen les caracteristiques de la resiliencia com: bona intel-ligéncia,
temperament senzill, tenir control sobre el qual pot océrrer, alta autoestima i autoeficacia,
cerca de suport social, humor i optimisme vital, afrontament adequat dels problemes, bona
gestio de 'autonomia personal, prendre decisions i tenir un projecte de vida (Luthar, 2006,
Luthar et al., 2000, Masten, 2001, Rutter, 2000, citat en Garcia-Vesga i Dominguez, 2013).

3.2 Esclerosi Multiple

3.2.1 Definicié de I’Esclerosi Multiple

L’Esclerosi Multiple (EM) és la malaltia cronica autoimmune més frequent que afecta el
sistema nerviés central (SNC). Aquesta malaltia pot causar una gran varietat de simptomes.
Es el resultat de la degradacio de la mielina, una substancia que cobreix i protegeix les fibres
nervioses en el cervell i la medul-la espinal. L'EM es produeix quan el sistema immunitari del
cos ataca la mielina, el que pot acabar provocant inflamacié, dany nervids i cicatritzacié. A
mesura que la malaltia progressa, es poden produir arees de cicatritzacié o esclerosis en el

cervell i medul-la espinal.

Els simptomes de I'Esclerosi Multiple poden variar significativament depenent de la persona
gue ho pateix, arribant a ser lleus o de més gravetat. Un agrupament dels simptomes

principals de la malaltia sén (National Multiple Sclerosis Society (2023)):

- Problemes motors: L'EM pot causar debilitat muscular, espasmes, tremolors, rigidesa
muscular i problemes de coordinacid, cosa que pot afectar el moviment i la capacitat

per acomplir activitats quotidianes.
- Problemes de sensibilitat: L'EM pot afectar la sensibilitat i la capacitat de sentir
temperatura, dolor i tacte, cosa que pot provocar entumiment, formigueig, sensacié de

punxades o dolor.

- Problemes de visié: L'EM pot afectar la vista i provocar una visié borrosa, doble o

pérdua de visi6 parcial o total.

14



- Fatiga: L'EM pot provocar fatiga extrema, fins i tot després de periodes de descans i

son.

- Problemes de control de la bufeta i l'intesti: L'Esclerosi multiple pot causar problemes

de control de la bufeta i l'intesti, cosa que pot provocar incontinéncia urinaria i fecal.

- Problemes cognitius: L’'EM pot afectar la capacitat de concentracid, la memoria, el

pensament abstracte i el processament d'informacio.

- Problemes emocionals: L'EM pot afectar I'estat d'anim i la salut mental, incloent-hi

depressio, ansietat i canvis emocionals.

3.2.2 Epidemiologia

Segons [|'‘Atlas de I'Esclerosi Multiple de la Federacié Internacional d'Esclerosi Mdiltiple,
publicat el 2020, s'estima que hi ha al voltant de 2.8 milions de persones a tot el mén que
viuen amb esclerosi multiple. Segons aquesta ultima edicid, la prevalenca de l'esclerosi
multiple a tot el mén és de 30.8 per cada 100 000 persones. Tot i aix0, aquesta xifra varia
significativament a tot el moén, des de 3.3 per cada 100 000 persones a I'Africa fins a 80,9 per

cada 100 000 persones a Europa del Nord.

A més, segons el mateix document, s’assenyala que I'esclerosi multiple és més comu en les
dones gue en els homes, amb una relacié de 2.3 a 1. L'edat mitjana d'inici de la malaltia és

de 30 anys, encara que l'esclerosi multiple pot ser diagnosticar-se a qualsevol edat.

La prevalenca a Espanya és alta. Segons el mateix informe mencionat en els paragrafs
anteriors, sén un total de 55 000 persones les que pateixen la malaltia en I'estat espanyol. La
prevalenca és de 12 casos per cada 100 000 habitants, el que es podria traduir en que 1 de
cada 800 persones tenen Esclerosi Mlltiple a Espanya. El 75% dels casos son del génere
femeni. Hi ha una totalitat de 1 900 casos diagnosticats per any en I'estat espanyol, és a dir,
gue la incidéncia és de 4.2 casos anuals per cada 100 000 habitants. Aproximadament 158
persones diagnosticades cada mes. Finalment, una altra dada rellevant, és que la mitjana

d’edat d’aparicié de 'EM a Espanya és de 32.1 anys.

Segons les dades actualitzades, de cada quatre persones amb esclerosi mltiple, tres sén
dones i hi ha 9 000 persones amb EM a Catalunya. La prevalenca actualitzada indica que hi
ha 120 casos d'EM per cada 100 000 habitants (Fundacioé Esclerosi Mdltiple, 2019). El sud
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d'Europa és una zona clau per a l'estudi de l'esclerosi multiple a causa de l'augment

generalitzat de la prevalenca i d'un increment de la incidéncia.

Es important destacar que les dades de I'Atlas de I'Esclerosi Mdiltiple es recopilen de diferents

fonts, i els informes i els estudis utilitzats per a la seva elaboraci6é varien en termes de

metodologia i abast. Per tant, és possible que l'epidemiologia de I'esclerosi multiple varii

segons la font i la ubicacié geografica.

3.2.3 Tipus o Classificaci6 Clinica

L’Esclerosi Multiple es classifica en diferents subtipus basant-se en el curs clinic que segueixi

aquesta:

Esclerosi multiple remitent-recurrent (EMRR): prop del 85% de les persones que
pateixen EM presenten aquest subtipus. Per tant, és la forma més comuna i es
caracteritza per episodis de simptomes neurologics que duren almenys 24 hores i que
es resolen completament o parcialment. Entre els episodis, el pacient pot estar

asimptomatic o tenir simptomes residuals.

Esclerosi multiple secundariament progressiva (EMSP): es produeix en un
percentatge de pacients amb EMRR i es caracteritza per una progressié gradual dels
simptomes neurologics i una discapacitat més gran amb el temps, independentment

dels brots.

Esclerosi mudltiple primariament progressiva (EMPP): es caracteritza per una
progressié gradual dels simptomes neurologics des de linici de la malaltia, sense

episodis d'exacerbacio i remissid. Generalment els simptomes sén mielopatics.

Esclerosi multiple recurrent progressiva (EMRP): es caracteritza per una progressio
gradual dels simptomes neurologics des de linici de la malaltia, perd també es
presenten episodis d'exacerbacio i remissi6é. Escassegen les lesions cerebrals i
espinals en la ressonancia magnetica. També difereix patologica, immunologicament

i clinicament (Dominguez Moreno et al., 2012).
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3.2.4 Diagnostic

El diagnostic de I'Esclerosi Multiple es realitza d’acord amb la historia clinica del pacient,

examen neurologic, resultat de les proves complementaries i I'exclusio d’altres malalties

(Ivorra Navarro, 2017).

Els criteris més usat sen I'actualitat i des de les dues ultimes décades per diagnosticar EM es

van establir 'any 2001 per lan Mcdonald. Els mateixos diagnostics, per tal de millorar la seva

sensibilitat i especificitat a I'hora de diagnosticar 'EM, s’han anat revisant al llarg dels anys.

Polman et al. (2011), mostra en la seva investigacio els canvis que apareixen en els criteris

en la revisié feta 'any 2005 i, posteriorment, a 'any 2010. L’ultima revisié és feta 'any 2017

per Thompson et al.. Els criteris de Mcdonald sén un conjunt de criteris diagndstics usats per

'EM que es basen en la preséncia de simptomes clinics i en I'evidéncia de lesions en el

sistema nervios central, obtinguda gracies a proves d’'imatge. En la taula seguent es poden

observar els criteris mencionats (Thompson et al., 2017):

Taula 1. Criteris diagnostics per ’EM de Mcdonald.

Nombre de lesions amb | Dades addicionals necessaries pel
evidéncia clinica objectiva diagnostic
2 0 més|2o0més Cap
atacs
clinics
2 0 més|l1l Cap
atacs (aixi com evidencies
clinics historiques ben definides d’'un
atac previ que no va involucrar
una lesié en una ubicacié del
cos diferent)
2 o més|1l Disseminacio en I'espai demostrada per un
atacs atac clinic addicional que implica una
clinics localitzaci6 del sistema nerviés central
diferent o per ressonancia magneética (RNM)
1 atac [ 2 o més Disseminaci6 en el temps demostrada per un
clinic atac clinic addicional o per RNM o per
demostraci6 de bandes oligoclonals
especifiques de LCR
1 atac | 1 Disseminacié a l'espai demostrada per un
clinic atac clinic addicional que implica un lloc del
SNC diferent o per RNM
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Disseminaci6 en el temps demostrada per un
atac clinic addicional o per RNM O
demostraci6 de bandes oligoclonals
especifiques en LCR

Font: Taula creada a partir dels criteris diagnostics de Mcdonald, 2001. Modificaci6 feta per

Thompson et al. 2017 “Diagnosis of multiple sclerosis: 2017 revisions of the Mcdonald
criteria”. The Lancet Neurology. 2018: 162-173.

Segons la Fundacié de Grupo de Afectados de Esclerosis Multiple (GAEM), basant-se en els

criteris de Mcdonald actualitzats, els punts principals a considerar per fer un diagnostic

d’Esclerosi Multiple son els seglents:

Bandes oligoclonals: sén bandes de proteines que estan relacionades amb la
inflamacié en el sistema nervios central. La deteccié de bandes oligoclonals al liquid
cefalorraquidi poden ara substituir, en fer el diagnostic, la deteccié de lesions a la
columna vertebral mitjangant multiples ressonancies magnétiques.

Tipus de lesions: tant les lesions de RM asimptomatiques, com ara també les
simptomatiques, es poden utilitzar per determinar si les lesions han aparegut tant a
I'espai com al temps. (“A l'espai” és una indicacié de dany en més d'un punt del sistema
nervios. “En el temps” indica que s'ha produit dany més d'una vegada).

Lloc de les lesions: s'han afegit lesions corticals al cervell a les lesions juxtacorticals
(al costat del cortex cerebral) per al seu Us en el compliment dels criteris de RM per a

la disseminacio de lesions a I'espai.

Una consideracio essencial del diagnostic ha de ser que no hi ha una explicacié millor per als

simptomes i els resultats de les proves que un diagnostic d'EM.
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3.2.5 Causes

Les causes exactes de I'Esclerosis Multiple encara son desconegudes. Tot i aixd, es
considera que la malaltia és el resultat de la interaccio entre factors genetics i ambientals. La
investigacio sobre les causes de 'EM segueix en curs i s’espera que amb el pas dels anys i
amb els avencos cientifics es puguin identificar les causes, conseqgientment, avancant en el

diagnostic i tractament.

- Factors genetics
L'Esclerosi Multiple la pateixen, amb més freqiéncia, més dones que homes. Aquesta
estadistica es repeteix en la majoria de les malalties autoimmunes. Tanmateix, les dones
tendeixen a presentar el curs clinic remitent-recurrent. En canvi, els homes majoritariament

presenten formes progressives i amb pitjor prondstic (Dominguez Moreno et al., 2012).

Una altra explicacié relacionada amb els factors genétics, mostrada per diversos autors, és a
causa de la zona geografica. Bulman i Ebers van especular que aquesta distribucio
simplement seguia la distribuci6 dels escandinaus en Europa i els Estats Units. Aquest suport
sobre la rellevancia de la genética en I'EM prové de l'observacié de qué els caucasics
escandinaus o d’Escodcia sén extremadament susceptibles a desenvolupar la malaltia (Milo i
Kahana, 2010).

Seguint amb el fil de les étnies, Dominguez Moreno i el seu equip (2012) afirmen que L'origen
etnic també té un rol important en el desenvolupament d'EM, alguns grups tenen més risc que
altres. Els afroamericans tenen un 40% menor risc que els blancs. Altres poblacions de baix
risc sén els nadius americans, mexicans, porto-riquenys i japonesos, existeix una virtual
abséncia de la malaltia en xinesos i filipins, aquest efecte segurament aquesta genéticament

determinat.

- Factors ambientals
Una de les principals causes ambientals relacionades amb la present malaltia és la mancanca
de vitamina D, estretament relacionada amb I'exposicié a la llum solar. Segons Dominguez
Moreno et al., (2012), un estudi prospectiu va trobar que el consum de vitamina D redueix en

un 40% el risc de desenvolupar Esclerosi Mdltiple.
Un altre factor important a tenir en compte és el tabaquisme. El fum de cigar és un dels factors

de risc més rellevants en el desenvolupament i empitjorament de 'EM. Les persones que

fumen 20-40 cigarretes per dia tenen 2 vegades el risc de desenvolupar EM comparat amb
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no fumadors. En afegit, fumar empitjora la progressié de la malaltia. (Dominguez Moreno
et.al., 2012).

Finalment, I'dltim factor ambiental que mencionarem en el present estudi esta relacionat a,b
els virus. 0. Les malalties d'origen viral que s'han relacionat amb [I'etiologia de I'EM son la
malaltia pel virus de la moqueta canina, xarampid, varicel-la, zoster, encefalitis per paparres
i el virus Epstein-Barr. Aquest darrer és el que s'associa més fortament, ja que prop del 100%
dels pacients amb EM sén seropositius per al virus d'Epstein-Barr comparat amb el 90% dels

controls.

3.2.6 Pronostic

El pronostic de I'esclerosi multiple se sol donar com una mitjana dels resultats de totes les
formes d'esclerosi multiple en conjunt. Per a cada pacient és més important per a cada pacient
saber quin pot ser el pronostic per al tipus d'esclerosi maltiple. (Murray TJ, 2006)

El pronostic depén de la forma clinica aixi com del tractament, ambient i factors agreujants.
Tanmateix, estudis poblacionals han revelat que els pacients que tenen freqlients atacs i
intervals curts entre aquests progressen més rapidament a discapacitat greu. Es per aixd que
s'han descrit una série d'indicadors favorables i desfavorables en aquesta patologia

(Dominguez Moreno et al., 2012):

Taula 2. Indicadors favorables i desfavorables del prondstic en EM.

Indicadors favorables pronostic EM Indicadors desfavorables pronostic en
EM

Primer simptoma a edat primerenca Edat tardana de la presentacié

Sexe femeni Curs progressiu des de la presentacio

Neuritis Optica com a episodi de presentacio | Exacerbacions freqients

Simptomes sensorials com a episodi de | Pobre recuperacio de les exacerbacions
presentacio

Inici agut dels simptomes Involucrament de funcions cerebeloses o
motores

Discapacitat residual minima després de
cada exacerbaci6

Periode d’interexacerbacio llarg
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Font: Taula creada a partir dels indicadors recollits per Dominguez Moreno et. al., 2012.
Esclerosis mdltiple: revision de la literatura médica. Revista de la Facultad de Medicina
(México), 55(5), 26-35.

Com es pot observar mitjancant les anteriors taules, els factors més importants i determinants
a I'hora de valorar el pronostic de I'Esclerosi Multiple son I'edat d’aparicié i presentacio de la

malaltia, els simptomes i el periode d’exacerbacié.

Altres dades rellevants sobre el pronodstic de la malaltia és que esta estudiat que la mitjana
de vida de les persones amb EM a partir del seu diagnostic és d’aproximadament 35 anys
després de l'inici de la malaltia. Per altra banda, la mitjana d’edat de la mortalitat dels pacients
s’ubica entre els 55 i 64 anys. (Dominguez Moreno et al., 2012). Un altre estudi, indica que la
mitjana de mortalitat es troba en els 76 anys (Marrie RA, Marriot J, Cossoy M, Blanchard J,
Leung S et al., 2015). S’afirma que durant el transcurs d’aquest interval les persones amb EM
presenten una discapacitat fisica cada vegada més greu, arribant a impedir la deambulacio
15 anys després de l'inici de la malaltia en el 50% dels casos. En afegit, la malaltia redueix
en set anys l'esperanca de vida de les persones que la pateixen en comparacio amb la
poblacié general. Respecte a I'edat d’inici també s’ha pogut observar que els pacients de més
edat amb aparici6 tardana tenen una millor evolucid que en els pacients més joves

(Dominguez Moreno et al., 2012).

3.2.7 Tractament

El tractament, segons Murray TJ (2006) es realitza enfocant-se en els atacs aguts, la
prevencié de les recaigudes i la progressio, la gestio dels simptomes i la rehabilitacié. Altres
estudis defineixen el tractament amb els objectius enfocats a prevenir la discapacitat, reduir
la frequéncia, la gravetat i la duracié de les recaigudes, millorar els simptomes i restablir la

funcionalitat (Dominguez Moreno et al., 2012).

Centrant-nos més en l'actualitat, es considera que el tractament de I'Esclerosi Multiple
segueix les estratégies centrades a tractar els atacs aguts, millorar els simptomes i reduir
I'activitat bioldgica mitjangant terapies modificadores de la malaltia (Stephen L. Hauser, Bruce
A.C. Cree, 2020).
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3.3 Impacte Psicologic de I’Esclerosi Multiple

Arran de patir una malaltia neurodegenerativa cronica com I'Esclerosi Multiple, sén varies les
conseqliencies psicologiques que una persona pot arribar a experimentar en conviure amb

una malaltia d’aquest tipus.

S’ha comprovat que els individus afectats d’EM tenen més probabilitats de patir alteracions
psicologiques que la poblacié general (Tesar, Baumhackl, Koop i Glnther et al., 2003) i que
altres grups de persones amb malalties croniques (Siegert i Abernety, 2005), sent I'ansietat i
la depressié les manifestacions psicopatologiques més prevalents (Sa, 2008). Es calcula que,
en algun moment del transcurs de la malaltia, fins al 57% dels afectats poden patir depressio
(Feinstein, 2001) i el 34% ansietat (Smith i Young, 2000). Citat en Fabregas et al. (2016).

S6n nombrosos els simptomes relacionats de forma consistent amb relacié a I'Esclerosi
Multiple. Tal com mencionen Godoy, Muela i Pérez (1993), citant a Fabian i Hillel, 1986;
Mari-Beffa, Pérez, Muela, Catena i Godoy, 1992; Patterson i Foliart, 1985; Pérez, Muela
i Godoy, 1992, sén la depressio, I'ansietat, euforia associada a algun tipus de deméncia,
ignorancia de la malaltia o dels seus simptomes, irritabilitat, apatia, trastorns de I'autoimatge

i alteracions cognitives.

Tal com es menciona anteriorment, entre les alteracions emocionals, les més freqiients sén
nivells clinics i subclinics de depressié i ansietat (Baretz i Stephenson, 1981; Dalos, Rabins,
Brooks i O'Donell, 1983; Fabian i Hillel, 1986; Mclvor, Riklan i Reznikoff, 1984; Schiffer
i Babigian, 1984; Schiffer, Caine, Bamford i Levy, 1983; VanderPlate, 1984; Whitlock i
Siskind, 1980; Young, Saunders i Ponsford, 1976), consequents a I'impacte personal i social
i a les necessitats imposades per una malaltia de la dimensié de I'Esclerosi Multiple (Godoy,
Muela i Pérez, 1993).

Amb relacio a la depressio, existeixen algunes visions que divergeixen en alguns aspectes.
Es poden trobar estudis que suggereixen que els episodis depressius dependran, sobretot,
de la localitzacié anatomica de les zones desmielinitzades (Young, Saunders i Ponsford,
1976), mentre que altres autors plantegen la possibilitat d’'una doble perspectiva, en
considerar la depressié com una reaccio psicoldgica normal davant 'impacte de la malaltia o
bé com un simptoma intrinsec del mateix procés patogen (Schiffer, Caine, Bamford i Levy,
1983). S’afegeix, que si les persones amb EM pateixen depressio, aquesta s’associa a una

major frequiencia i gravetat de la fatiga en els individus mencionats (Ibarzébal, 2003).
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L’elevada prevalenga de la depressio pot arribar a tenir diversos origens etiologics. Segons
Mohr i Cox (2001), la depressi6 té un origen psicosocial. La pérdua de funcions en I'Esclerosi
Multiple és imprevisible i, segons els autors, per molts pacients, implacable. En el mateix
estudi, es menciona que la percepcié d’'incertesa per part del pacient (Wineman, Schwetz,
Goodkin i Rudick, 1996), la variabilitat de la malaltia (Schiaffino, Shawaryn i Blum, 1998) i la
percepcié de la malaltia en les activitats quotidianes (Deivins et al., 1993a, 1996; Deivins,
Edworthu, Seland, Klein, Paul i Mandin, 1993b) estan relacionats amb la depressioé i adaptacio
(Mohr i Cox, 2001). Els mateixos investigadors mencionen que la pérdua de suport social i de
funcionament dels rols socials que s'associen a la malaltia també es relacionen amb la
depressio (Barnwell i Kavanagh, 1997; Gilchrist i Creed, 1994; Gulick, 1997; Pakenham,
1999).

Amb relacié a l'ansietat, aquesta és considerada una resposta comuna a les pertorbacions
inesperades causades per la malaltia, aixi com recaigudes, pérdues de control percebudes i
al seu resultat imprevisible (Kalb, 2007). Comparat amb els estudis relacionats amb la
depressio, sén significativament menors els relacionats amb I'ansietat. Es evident que la
prevalenca de persones amb ansietat és més alta en individus que tenen Esclerosi Mdltiple
en comparacié amb la poblacié general (Maurelli et al., 1992). Estudis existents suggereixen
que la prevalenga mencionada de I'ansietat en subjectes amb EM es troba entre el 19% i 34%
(Minden i Schiffer, 1991; Pepper, Krupp, Friedberg, Doscher, i Coyle, 1993; Stenager,
Knudsen i Jensen, 1994)

Segons Mohr i Cox (2001), 'ansietat pot agreujar la depressio en les persones que pateixen
la malaltia, associant-se amb l'increment dels pensaments suicides, comparat amb individus
amb EM i depressié amb poca o inexistent ansietat (Feinstein et al.,1999). En afegit, I'ansietat
també es relaciona amb l'adheréncia als medicaments modificadors de la malaltia,
administrats mitjancant la injeccié. Si la persona sent ansietat davant les situacions on se li
administren els medicaments o ha d’autoinjectar-se, I'adheréncia a aquests i, per tant, els

seus efectes positius, es veuran reduits.

Per finalitzar aquest apartat, farem mencio6 a I'estrés i la seva relacié amb I'Esclerosi Multiple.
Segons Fabregas et al. (2016), els efectes de I'estrés envers el sistema nervids, el sistema
endocri i, especialment, en el sistema immunitari, es generen hipotesis de qué I'estrés pot
estar estretament relacionat i ser un factor principal en I'evolucié de 'EM. Els mateixos
investigadors, els quals citen a Mohr i Pelletier (2006), assenyalen que I'exposicié a I'estrés
en afectats per EM contribueix a I'exacerbacio dels simptomes de la malaltia. Per altra banda,

patir la malaltia i experimentar exacerbacions son fets que ja poden ser estressants per si
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mateixos. Per tant, en lloc de pensar en I'estrés i I'activitat de la malaltia com a simples fets
unidireccionals, s’han de desenvolupar models dinamics reciprocs d’estrés i EM (Mohr i Cox,
2001).

3.4 Impacte Psicosocial de I’Esclerosi Multiple

En primer lloc, amb relacié a la implicacié social de les persones amb Esclerosi Multiple,
aguesta es pot veure plenament afectada per la malaltia. Tal com indica Halper (2007), els
canvis funcionals, com la mobilitat limitada i els problemes d’equilibri o d’esfinters, poden
dificultar que les persones amb EM segueixin amb el mateix nivell de participacié social que
tenien anteriorment. Aquestes poden ser la practica d’esports, activitats religioses, recreatives
i altres activitats socials. S’ha de tenir en compte, també, que la fatiga relacionada amb la
malaltia pot restringir en afegit les activitats socials. Krupp LB et al. (2000), menciona que dos
tercos de les persones amb fatiga relacionada amb I'Esclerosi Multiple, aquesta afecta

negativament a la seva capacitat per complir amb les seves responsabilitats socials i laborals.

En un estudi realitzat entre els anys 1986 i 1989, fet per Hakim E.A. et al. (1999), amb una
mostra de 305 persones que van completar-lo i amb l'objectiu d’avaluar els efectes de
I'Esclerosi Multiple en la capacitat dels pacients per emprendre les funcions familiars i socials
escollides i analitzar 'impacte de la malaltia en els familiars, observen en els resultats que un
25% dels pacients indicaven que havien deixat de visitar amics i familiars a causa de la

mobilitat reduida.

Per altra banda, les persones amb Esclerosi Mdltiple poden patir aillament social a causa de
diverses causes basades en les diferents alteracions funcionals o per la fatiga. Per exemple,
els problemes de control d’esfinters poden provocar vergonya i limitar les activitats socials
(Halper, 2007). Segons el mateix autor, les persones amb EM poden allunyar-se dels altres
temporalment per centrar-se en el dol i acceptar els canvis que acompanyen la malaltia. En
la mateixa linia, Halper (2007), cita a Bennet F. (2002), per mencionar que les persones de
'entorn de l'afectat per 'EM, poden reaccionar a aquest aillament amb condescendéncia,
control o falta d'empatia, fet que pot aillar, encara més, fisicament o psicologicament a

lindividu afectat.
Amb relacié a la vida laboral de les persones amb EM, Halper (2007), indica en el seu estudi
gue Unicament entre el 20% i el 30% de les persones amb la malaltia continuaven treballant

posteriorment a 10-15 anys després del diagnostic. El mateix autor, citant a Fraser RT (2002),
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indica que diversos factors influeixen en la capacitat d’'una persona per tal que segueixi
treballant. Aquest sén, entre d’altres, els problemes de mobilitat, canvis cognitius, fluctuacions
motores, problemes visuals i problemes de control de la bufeta. Hakim E.A et al. (1999) també
afirma que la pérdua laboral s’atribueix a les dificultats fisiques, excessiva fatiga o discapacitat
visual. Per acabar, amb relaci6 a aquesta area, els treballadors amb Esclerosi Multiple poden
preocupar-se per continuar sent productius, per la repercussiéo economica a causa de perdre
la feina, la discriminacié o la promocié laboral (Halper, 2007). Aquest fet pot desencadenar

en un impacte psicologic i social afegit.

No es pot deixar de banda les consequéncies psicosocials de I'Esclerosi Multiple amb relacié
als rols de parella sentimental que poden assumir les persones amb EM. Aquests individus
poden veure profundament afectades les seves relacions intimes i sentimentals a causa de
les complicacions en acceptar I'impacte de la malaltia en les seves vides i, conseqlientment,
la complexitat en veure I'afectacié en les seves parelles (Halper, 2007). Altres fets rellevants
mencionats pel mateix autor, el qual cita a Bennet F (2002), sén que els rols de les persones
que formen la parella poden canviar drasticament. Un d’aquests podria ser que un dels
membres de la relacié assumis unicament el paper de cuidador i I'altre el de pacient, fet que
podria posar la relacié en perill.

3.5 Relacio6 entre resiliencia i Esclerosi Maltiple

Ser meés resilient davant les condicions croniques de salut és efectiu per atenuar i reduir
limpacte dels resultats negatius d’aquests, com per exemple, reduir la tassa de depressio i
ansietat o facilitar els resultats positius, com seria el funcionament del rol social al llarg del
temps. (Tan-Kristanto i Kiropoulos, 2015; White, Driver i Warren, 2010, citat en Arielle M.
Silverman et. al., 2016).

Tanmateix, les persones amb Esclerosi Mdltiple tenen més predisposicié a tenir una baixa
resiliéncia. Segons un estudi realitzat per Terrill A, Molton IR, Ehde DM, et al. (2014), els
individus amb EM indicaven tenir, de mitjana, nivells més baixos de resiliéncia que les mostres
de la comunitat o subjectes amb altres condicions de salut croniques com les lesions

medul-lars (Arielle M. Silverman et. al., 2016).
La resiliéncia era significativament baixa entre les persones joves i de mitjana edat. Aquest
fet suggereix que les barreres a la resiliéncia puguin ser particularment importants a I'adultesa

jove i adultesa mitja (Arielle M. Silverman et al., 2016). Un estudi qualitatiu sobre persones

25



que envelleixen amb discapacitats fisiques, on s’inclou I'Esclerosi Multiple, va observar un
punt d’inflexié entre les persones de mitjana edat on aquestes comengaven a adaptar-se als
seus canvis fisics i psicosocials tant a causa de I'edat com per la malaltia, deixant de banda
el no afrontament als canvis mencionats a causa Unica de la discapacitat (Yorkston KM,
Mcmullan KA, Molton | et al., 2010).

Les persones que conviuen amb una malaltia debilitant cronica, com és el cas de 'EM, que
s’identifiquen per tenir una alta resiliéncia, tenen més possibilitats de tenir comportaments
més sans i adaptar-se satisfactoriament als canvis associats amb conviure amb una malaltia
cronica (Silverman, AM et al., 2015). Altres estudis previs suggereixen que la resiliéncia té un
impacte positiu en I'envelliment saludable amb Esclerosi Multiple. Sobretot, fan émfasi en
I'habilitat de mantenir uns habits de vida saludables, ser independent i ser participatiu
(Ploughman, M et al., 2012 i Ploughman, M et al., 2012).

En l'estudi realitzat per Arielle M. Silverman et al., (2016), els participants del seu estudi,
centrat a descriure el significat de la resiliéncia, els factors que la faciliten i dificulten, des de
la perspectiva de les persones amb EM, cuidadors i parts interessades de la comunitat van
identificar rapidament factors que afavoreixen la resiliéncia. Entre d’altres, van identificar
diverses estrategies d’afrontament per mantenir la resiliéncia, tal com la flexibilitat psicologica,
el manteniment d’'una bona connexié social, buscar un sentit a la vida i utilitzar estratégies per

gestionar els reptes logistics i simptomes fisics (Arielle M. Silverman et al., (2016).

Per altra banda, segons l'estudi fet per Tan-Kristant i Kiropoulos (2015), els simptomes
depressius i d’ansietat es van associar significativament amb un menor Us d’estratégies
centrades en el problema i un major Us d’estratégies d’afrontament centrades en I'emocio i
d’evitacid. Concretament, els nivells més alts identificats d'estratégia d’evitacié del consum
de substancies i I'estratégia d’afrontament centrada en 'emoci6 de desfogar-se, van predir
nivells més alts de simptomes depressius. Tanmateix, les estratégies d’afrontament
d’evitacid, com la negacié i 'humor, van ser predictors significatius dels simptomes d’ansietat
(Tan-Kristant i Kiropoulos, 2015).

Altres conclusions extretes mitjancant I'estudi mencionat en el paragraf anterior és que la
resiliéncia, centrant-se especificament en els nivells més baixos de competéncia personal, on
inclouen el locus de control intern, autoimatge positiva, optimisme pel futur i capacitat
d’organitzar la propia vida, van predir significativament les puntuacions de depressio i
ansietat, fet que suggereix que és important controlar aquestes arees en persones amb

Esclerosi Multiple (Tan-Kristant i Kiropoulos, 2015).
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En lestudi fet per Ploughman M, Downer MB, Pretty RW, Wallack EM, Amirkhanian S,
Kirkland MC, I'any 2020, amb l'objectiu d’identificar les caracteristiques de persones grans
amb Esclerosi Mdltiple que tinguessin una alta o baixa resiliéncia, tal com indiquen en la
hipotesi principal de I'estudi, les persones amb una major resiliéncia experimenten un menor
grau de discapacitat. També van observar com el grup amb major resiliéncia va manifestar
menys fatiga, major participacid, més exercici, una dieta més sana, major suport social i
seguretat econdmica i una millor salut psicologica (Ploughman M, Downer MB, Pretty RW,
Wallack EM, Amirkhanian S, Kirkland MC, I'any 2020).

Es en aquest mateix estudi on els autors conclouen que tot i que la resiliéncia és important,
el seu impacte en I'envelliment saludable en persones amb EM, concepte principal del seu
estudi, és petit, perdo significatiu. Es aixi quan es tenen en compte les dades
sociodemografiques, la gravetat dels simptomes, la depressio i la fatiga. No obstant aixo, es
va observar que les persones grans amb EM que es trobaven dins la categoria de resiliéncia
alta, practicaven factors d’estils de vida neuroprotectors. En serien exemples una dieta sana
i equilibrada i practicar exercici. En conjunt, I'estudi destaca que els programes d’autocontrol
per a persones grans amb Esclerosi Mdultiple que envelleixen de forma saludable s’han de
centrar en tres factors principals: depressio, fatiga i resiliéncia (Ploughman M, Downer MB,
Pretty RW, Wallack EM, Amirkhanian S, Kirkland MC, I'any 2020).

El present estudi pretén estudiar les associacions entre resiliéncia i 'impacte psicologic, fisic
i social en les persones amb Esclerosi Multiple en I'entorn més proper, on els estudis sén
practicament inexistents. S’ha aprofundit en la literatura i investigacions que relacionen els
conceptes i es pot observar com la majoria s’han dut a terme en paisos anglosaxons. En
afeqit, tot i ser un aspecte clau en I'impacte que té la malaltia en la persona, la capacitat de
resiliéncia en I'EM esta poc estudiat (Black, R. i Dorstyn, D., 2013). S6n aquests els principals
motius per realitzar la present recerca, enfocada en explorar i aprofundir en el coneixement
de la relacio entre resiliéncia i 'impacte psicologic, fisic i social de 'EM en les persones que

pateixen la malaltia.

27



4. Metodologia

4.1 Enfocament metodologic i disseny de larecerca

El present treball de recerca de final de grau es du a terme mitjancant una metodologia
guantitativa observacional, ja que la informacié recollida en el present estudi es realitza
mitjancant eines estandarditzades, com sén els questionaris psicométrics utilitzats, basats en
preguntes tancades i formulats de manera homogeénia a la totalitat de la mostra de la recerca.
Segons aquests glestionaris, es resumeix les dades recopilades en formes de taules, grafics

i mesures, per tal d’analitzar-les a nivell descriptiu i inferencial i extreure’n conclusions.

Per altra banda, el disseny de I'estudi és I'anomenat ex-post-facto, ja que la mostra no és
escollida a l'atzar, siné que per poder formar part de la investigaci6 ha de complir unes
caracteristiques determinades, establertes en els criteris d’inclusio i exclusié de la recerca.
En afeqit, quan ja es té la mostra, la investigacié comenga quan ja s’han donat les variables i
on, una d’elles, la Variable Independent (VI) no podra ser modificada. Aquest tipus de disseny,

doncs, se centra a estudiar relacions entre variables que ja han ocorregut en el passat.

Finalment, el disseny de I'estudi és transversal perqué I'analisi de les dades es realitza en un
sol moment en el temps, cosa que permet obtenir una instantania de la situacio estudiada i

de les caracteristiques individuals.

4.2 Definicio de variables

Per tal d'observar i posteriorment analitzar la relacié entre la capacitat de resiliéncia en
persones amb Esclerosi Mdltiple i 'impacte social i psicologic d’aquesta, s’estableix la malaltia
com a variable independent, utilitzant-la per predir o explicar les variables dependents. En
aquesta situacio, la variable independent és és I'impacte fisic/social i psicologic de la malaltia,
la qual s’avaluara mitjangant 'Escala d’Impacte de I'Esclerosi Multiple (MSIS-29, Hobart et al.
2001), a part de mitjancant preguntes breus que indiquin aspectes rellevants sobre la malaltia

de cada persona inclosa en la mostra.

Per altra banda, les variables dependents d’aquest estudi soén, en primer lloc, el grau de
resilieéncia de les persones participants diagnosticades amb EM. Aquest concepte s’avaluara
mitjangant I'Escala de Resiliencia de 14 items (ER-14, Wagnild, 2009. L’altra variable
dependent és la malaltia, avaluada mitjangant I'Escala Modificada d’Impacte de Fatiga (MFIS,
Fisk et al. 1994).
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4.3 Criteris d’inclusio i exclusio

Els subjectes, per tal de poder participar en aquest estudi, han de complir diverses
caracteristiques.

1) estar diagnosticats amb Esclerosi Mdltiple, 2) acceptar el consentiment informat, 3) ser
majors d’edat (18 anys). L’Unic criteri d’exclusié contemplat va ser no disposar de la totalitat

de les respostes dels questionaris utilitzats en el present estudi.

4.4 Participants

La seleccio de la mostra de la recerca ha sigut realitzada mitjangant el tipus de mostreig no
probabilistic, on les persones participants han sigut escollides per conveniéncia. Per accedir
a la mostra s’ha seguit el procediment de contactar amb individus propers que compleixen els
criteris d’inclusio i mitjangant persones que tinguin contacte amb potencials participants de
'estudi. A partir d’aquests criteris i el contacte amb les persones mencionades, es va generar
un efecte de bola de neu, on la mostra va augmentar sense la necessitat de contactar

directament amb part d’aquesta.

Els participants totals de 'estudi son 40, entre els quals es troben 33 dones (82.5%) i 7 homes
(17.5%). Les edats compreses entre la mostra es troba entre 33 i 63 anys, amb una mitjana
de 45 anys. La procedéncia dels participants varia entre la comarca d’Osona i Les llles
Balears, concretament de l'illa de Mallorca, conformant un total de 16 persones d’'Osona i 24

de I'illa de Mallorca.

Tots els participants es caracteritzen per estar diagnosticats amb Esclerosi Mdltiple. La
majoria d’aquests presenten el tipus d’EM Remitent-Recurrent, amb un total de 33 persones.
Per altra banda, els altres tipus, Secundaria-Progressiva i Primaria-Progressiva, la presenten
quatre i tres persones, respectivament. La data de diagnostic dels participants es troba en un
interval d’entre I'any 1986 i el 2019. Amb relacié al nivell educatiu de la mostra, es troba una
alta variabilitat: estudis universitaris, Formacio Professional (FP), batxillerat, entre d’altres.
Segueix la mateixa tendéncia I'ocupacio laboral dels subjectes, on la majoria treballen a temps

complet i les altes parts a mitja jornada, desocupats o jubilats.
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4.5 Instruments

Els instruments utilitzats en la present recerca per tal de recollir dades son de caracter

guantitatiu, en ser considerats psicometrics. Aquests s’han administrat a tota la mostra de

manera transversal i homogénia, un cop els individus complien els criteris d’inclusio i

acceptaven el consentiment informat. Els instruments son els seglents:

Questionari introductori amb preguntes estructurades mitjancant les quals s’han
obtingut les dades sociodemografiques de les persones participants de I'estudi.
Aquest estava format per nou preguntes centrades a coneixer la data de naixement,
génere, estat civil, lloc de residéncia, nivell educatiu, ocupacié laboral, any de
diagnostic de I'Esclerosi Mdltiple, tipus d’EM i 'Escala de Gravetat Tipica de la Malaltia
(EDSS).

Escala Modificada d’Impacte de Fatiga (MFIS), una adaptacié modificada de I'escala
original creada per Fisk et al, 'any 1994. Aquest instrument proporciona una avaluacio
dels efectes de la fatiga en termes de funcionament fisic, cognitiu i psicosocial en
persones diagnosticades amb Esclerosi Mdltiple, mitjancant 21 items, amb una
puntuacié d’entre 0 i 4 cada un, separats en els tres grups mencionats, basant-se en
les dltimes quatre setmanes anteriors al moment de respondre. El grup relacionat amb
I'esforg fisic esta compost per nou items i el seu pontatge es troba entre 0i 36. El grup
relacionat amb I'esforg psicologic esta compost per deu items i el seu pontatge es
troba entre 0 i 40. Finalment, el grup relacionat amb I'esforg psicosocial esta compost
per Unicament dos items i, per tant, la seva puntuacié es troba entre 0 i 8. En resum,
la minima puntuacié és 0 i, la maxima, 84.

Per tant, 'MFIS consta de 21 items amb respostes d’opcié multiple de caracter
frequencial d’entre el 0 (Mai) i el 4 (Gairebé sempre). El participant haura d’escollir la
resposta que s’adequi més a la pregunta que se li realitza, basant-se en la resposta
qgue millor indiqui els seus sentiments envers I'afirmacio, basant-se en les ultimes
guatre setmanes. Mitjancant les respostes del giestionari, se sumen les caselles
marcades i s’obté la puntuaci6 directa. Els barems de les puntuacions mencionades
és el segient: sense 0 minima fatiga (0 a 21), fatiga lleu (22 a 32), fatiga moderada
(33 a 52) i fatiga greu (53 a 84).

Escala de Resiliencia (ER-14, Wagnild, 2009), basada en I'Escala de Resiliéncia (RS-
25, Wagnild i Young, 1993). Aquest instrument mesura el grau de resiliencia individual,

considerada com una caracteristica de personalitat positiva que permet I'adaptacio de
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l'individu a situacions adverses. A meés, I'escala també correlaciona negativament amb
depressio i ansietat. El present inventari mesura dos factors: competéncia personal
(onze items) i 'acceptacio d’'un mateix i de la vida (tres items).

Per tal de respondre el gliestionari, els subjectes hauran de comprendre i valorar 14
afirmacions. Cada una es valora amb puntuacions entre I"1” i el “7”. Puntuar amb “1”
significaria que la persona esta totalment en desacord, si respon “4”, significa que no
esta gaire segur i, pel contrari, si la persona puntua I'afirmacié amb un “7”, significa
que esta totalment d’acord. Finalment, mitjangant les respostes dels individus, I'autor,
Wagnild, planteja els seguents nivells de resiliéncia, basant-se en puntuacions: Molt
baixa (14-30), Baixa (48-31), Normal (49-63), Alta (64-81), Molt alta (82-92). (Sanchez-
Teruel i Robles-Bello, 2014).

Escala d’'Impacte d’Esclerosi Multiple (MSIS-29, Hobart et al. 2001), és un gquestionari
format per 29 items amb l'objectiu de mesurar I'impacte de la malaltia a nivell
fisic/social i psicologic en les persones diagnosticades d’aquesta. L’impacte
fisic/social es mesura mitjancant vint dels mencionats items. Els nou items restants
son els encarregats de mesurar I'impacte psicologic. Els participants, basant-se en les
dues ultimes setmanes des del dia en qué contesten el questionari, han de respondre
a les preguntes que se’ls hi planteja segons quina indiqui millor els seus sentiments
envers aquesta. Cada una de les preguntes es valora amb puntuacions de I'’’1” al “5”.
Puntuar amb “1” significaria que la persona considera que 'EM no ha influit en absolut
amb relacié al que se li pregunta. Per altra banda, si puntua amb un “5”, significaria
que 'EM ha influit de manera extrema amb relacié a la pregunta plantejada. Segons
els barems del test, les puntuacions es divideixen de la seglient manera: nul o poc
impacte (29 a 58), impacte mitja (59 a 87), impacte moderat (88 a 116) i impacte sever
(117 a 145).

4.6 Procediment de recollida de dades

El procediment de recollida de dades pel present treball de final de grau ha consistit en la

passacio dels quatre instruments mencionats i descriu breument en el punt anterior. En primer

lloc, s’ha contactat amb les persones que conformen la mostra i se’ls ha informat de les

caracteristiques de I'estudi, per tal que tinguessin una contextualitzacioé de tota la recerca.

Seguidament, se’ls ha proporcionat el consentiment informat. En aquest es descriuen i es

mostren els drets del participant, la seva voluntarietat a formar part de la recerca i, també, la

proteccid de dades personals. A partir de I'acceptacié del mencionat consentiment, s’ha
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procedit a administrar un total de quatre instruments, recollits en un Unic formulari en linia

mitjancant I'aplicacié Google Forms, una eina digital de gran utilitat per facilitar 'accessibilitat

a la mostra. L’enllag als questionaris és el seguent: https://forms.gle/nSNBUD7e4s8pY9fG6
Aquest formulari en linia tenia els instruments ordenats de la segient manera: primerament,
els participants han respost el breu questionari introductori sobre les seves dades
sociodemografiques, en segon lloc, han respost I'Escala de Resiliencia (ER-14), entercer lloc,
I'Escala Modificada d’'Impacte de Fatiga (MFIS) i, per ultim, han respost I'Escala d’Impacte de
I'Esclerosi Multiple (MSIS-29).

4.7 Procediment d’analisi de dades

Es va realitzar una analisi descriptiu de les variables sociodemografiques i cliniques dels
guestionaris administrats. Es va explorar la distribucio de les variables principals mitjangant
histogrames i proves de normalitat (Kolmogorov-Smirnoff). Atés que la majoria de variables

no seguien la llei normal, es van aplicar, en la majoria d’analisis, proves no paramétriques.

Per estudiar les relacions entre les variables objectes de l'estudi (resiliéncia i impacte
psicologic i fisic/social; fatiga i impacte fisic/social; resiliencia i edat) es va seguir la seguent
metodologia. Primerament, es van correlacionar mitjancant la correlacié de Spearman.
Seguidament, es va estudiar si el temps d’evolucié de la malaltia influenciava aquestes
associacions. Per aquests andlisis es va aplicar una regressié multiple incloent els anys
d’evolucié de la malaltia com a covariable i es van portar a terme regressions lineals degut a
la complexitat d’incloure variables d’ajust en models no paramétrics. Per estudiar les
diferéncies entre grups tenint en compte les categories proposades pels autors de cada
glestionari, es van comparar les medianes per grups amb la prova Kruskal-Wallis. Per
comparar cada parell de categories entre elles, s’ha utilitzat la prova de U Mann-Whitney.
Finalment, per I'estudi de I'impacte de I'edat en la resiliencia, més enlla de l'estudi de
correlacio, es van crear 4 grups d’edat i es van comparar les puntuacions en I'escala de

resiliéncia.

Seguidament, s’analitza la relacio entre aquestes amb la variable d’anys d’evolucié mitjangant
una regressio multiple, al no poder realitzar una regressié robusta a causa d’haver utilitzat
proves no paramétriques. Per explorar I'associacid entre variables, s’han comparat les
mitjanes amb la prova Kruskal-Wallis. Finalment, per comparar cada grup de les variables

entre ells, s’ha usat la prova de U Mann-Whitney.
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La totalitat de les analisis estadistics duts a terme en el present estudi s’han portat a cap

mitjancant el software SPSS Statistics (IBM, versi6 29).

4.8 Aspectes etics

El treball de final de grau dut a terme durant el curs académic 2022/2023 ha sigut conduit pels
principis étics i les normes deontologiques que regulen la practica de la psicologia, per tal de
portar a terme un estudi responsable. En aquest cas, la recerca ha inclds persones
diagnosticades amb Esclerosi Mdltiple. Ha sigut especialment important respectar els drets

dels participants i garantir que se’ls protegia de qualsevol dany o risc.

S’ha actuat mitjangant I'equitat, justicia, dignitat, veracitat i honestedat, de tal manera que
s’han respectat els drets de les persones participants, promovent la seva privacitat, autonomia

i diferéncies individuals.

Per complir els principis étics, s’ha aconseguit el consentiment informat de tots els participants
i se’ls hi ha explicat clarament els objectius de I'estudi, procediments, riscos i beneficis de
l'estudi. Per altra banda, s’han garantit els drets digitals i la proteccié de dades personals,
d’acord amb la Llei organica 3/2018, de 5 de desembre. En tot moment s’ha assegurat que

les dades recollides fossin anonimes.
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5. Resultats

5.1 Dades descriptives sociodemografiques i cliniques de la

mostra.

Taula 3. Dades descriptives sociodemografiques i cliniques de la mostra.

Mitjana (SD) Rang Numero (%)

Edat (anys) 45,03 (8.31) 33-63
Sexe

Dones 33 (82.5%)

Homes 7 (17.5%)
Estat civil

Casat/ da 26 (65%)

Solter/ a 10 (25%)

Divorciat / da 4 (10%)
Escolaritat (grau)

Primaria 3 (5%)

Baxillerat 10 (25%)

For. Professional 6 (15%)

E. Univ. 22 (55%)
Ocupacio laboral

J. Completa 17 (42.5%)

J. Mitja 13 (32.5%)

Desocupat 4 (10%)

Retirat 6 (15%)
Tipus de EM

EMRR 33 (82.5%)

EMPP 3 (7.5%)

EMSP 4 (10%)
Anys d’evolucié 12.38 (6.51) 4-37

Nota. SD: Desviaci6é estandar; % = Frequencia; J: Jornada; EMRR:

EMPP: Primaria-Progressiva; EMSP: Secundaria-Progressiva.

Remitent-Recurrent;



5.2 Resultats descriptius dels glestionaris ER-14, MFIS, MSIS-29

Taula 4. Dades descriptives dels resultats obtinguts amb I’Escala de Resiliéncia (ER-

14)
Mitjana (SD) Rang Numero (%)

Resiliencia (ER- | 71.73 (16.73) 41-94

14)

Grau
Molt alt 87,50 (4.45) 82-92 14 (35%)
Alt 74.27 (4.71) 64-81 15 (37.5%)
Normal 52.80 (4.20) 49-63 5 (12.5%)
Baix 44.33 (2.50) 31-48 6 (15%)
Molt baix 0 (0) 14-30 0 (0%)

Nota. SD = Desviaci6 estandard; % = Frequencia

Taula 5. Dades descriptives dels resultats obtinguts amb I’Escala Modificada
d’Impacte de Fatiga (MSIS).

Mitjana (SD) Rang Numero (%)
Fatiga (MFIS) 43.92 (18.36) 10-72
Nivell
Greu 63.29 (5.56) 53-84 14 (35%)
Moderat 44.43 (4.89) 33-52 14 (35%)
Lleu 29.20 (3.63) 22-32 5 (12.5%)
Minim 14.71 (3.63) 0-21 7 (17.5%)
Fatiga 18.65 (8.89) 0-40
Psicologica
Nivell
Greu 30.29 (2.13) 27-40 7 (17.5%)
Moderat 22.94 (2.95) 17-26 16 (40%)
Lleu 13.88 (1.45) 11-16 8 (20%)
Minim 6.22 (3.49) 0-10 9 (22.5%)
Fatiga Social 4.10 (2.39) 0-8
Nivell
Greu 6.71 (0.61) 6-8 14 (35%)
Moderat 4.50 (0.52) 4-5 10 (25%)
Lleu 2.33 (0.50) 2-3 9 (22.5%)
Minim 0.57 (0.53) 0-1 7 (17.5%)
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Fatiga Fisica 21.18 (8.73) 0-36

Nivell
Greu 28.15 (3.20) 24-36 20 (50%)
Moderat 18.00 (2.59) 15-23 12 (30%)
Lleu 11.33 (1.15) 10-14 3 (7.5%)
Minim 6.80 (3.34) 0-9 5 (12.5%)

Nota. SD = Desviaci6 estandard; % = Frequencia

Taula 6. Dades descriptives dels resultats obtinguts amb I’Escala d’Impacte
d’Esclerosi Multiple (MSIS-29).

Mitjana (SD) Rang Numero (%)

Impacte (MSIS- | 69.78 (25.52) 34-118

29)

Nivell
Sever 117.5 (0.707) 117-145 14 (35%)
Moderat 96.67 (8.64) 88-116 15 (37.5%)
Mitja 76.77 (9.60) 59-87 5 (12.5%)
Nul 43.00 (5.91) 29-58 6 (15%)

Impacte 24.38 (9.69)

Psicologic

Nivell
Sever 37.00 (0.00) 37-45 4 (10%)
Moderat 32.06 (2.59) 28-36 16 (40%)
Mitja 21.71 (1.70) 19-27 7 (17.5%)
Nul 12.46 (2.36) 0-18 13 (32.5%)

Impacte 48.03 (17.76)

Fisic/Social

Nivell
Sever 84.67 (1.52) 80-100 3 (7.5%)
Moderat 65.57 (4.99) 60-79 7 (17.5%)
Mitja 51.71 (6.21) 40-59 14 (35%)
Nul 30.25 (3.89) 20-39 16 (40%)

Nota. SD = Desviaci6 estandard; % = Frequencia
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5.3 Relaci6 entre Resiliencia i Impacte Psicologic i Fisic/Social

S’observa una associacio negativa (r de Spearman= -0.751, p<0.001) entre la puntuaci6 total
de I'escala ER-14 i la puntuaci6 en la subescala d'impacte psicologic (MSIS-29), veure Figura
2A. En el cas de I'impacte fisic i social la r de Spearman és de -.671, p<0.001. (Figura 2B).
Aquestes associacions eren independents de la gravetat de la malaltia mesurada amb els
anys d’evolucié: (Impacte psicologic: Resiliencia B=-0.4; t=-2.5; p=0,000; Anys evolucié B=-
0.4; t=-2.5; p=0,590) i (Impacte fisic/social: Resiliencia B=-0.029; t=-3.42; p<0.002).

Per explorar I'associacio entre les variables tenint en compte els graus de resiliencia hem
comparat les medianes en impacte psicologic i fisic/social per categories de resiliéncia. Es va
observar una diferencia significativa en funcié del nivell (Impacte psicologic: Kruskal-Wallis
H=21.08; p<0.001 (Figura 1A)); (Impacte fisic/social Kruskal-Wallis H=14.85; p=0.002), veure
Figura 1B.

Tenint en compte els graus de resiliencia, hem comparat cada grup. Es van observar
diferéncies significatives entre el grau Baix i Alt (Impacte psicologic: U Mann-Whitney Z=-2.03;
p<0,042), entre el grau Baix i Molt Alt (Impacte psicologic: U Mann-Whitney Z= -3.39;
p<0.001), entre el grau Normal i Molt Alt (Impacte psicologic: U Mann-Whitney Z= -3.25;
p<0.001) i entre el grau Alt i Molt Alt (Impacte psicologic: U Mann-Whitney Z= -3.04; p<0.002),
veure Figura 1A.

Amb relacié a 'impacte fisic/social s’han fet els mateixos analisis. Es van observar diferéncies
significatives entre el grau Baix i Molt Alt (Impacte fisic/social: U Mann-Whitney Z= -2.89;
p<0.004), entre el grau Normal i Molt Alt (Impacte fisic/social: U Mann-Whitney Z= -2.50;
p<0.012) i entre el grau Alt i Molt Alt (Impacte fisic/social: U Mann-Whitney Z= -2.75; p<0.006),

veure figura 1B.
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Figura 1A. Diagrama de caixes multiple de la relacié entre els graus de resiliéncia i
I'impacte psicologic.
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Figura 1B. Diagrama de caixes multiple de la relaci6 entre els graus de resiliéncia i
I'impacte fisic/social.
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Figura 2A. Diagrama de dispersio de la relacio entre resiliéncia i impacte psicologic.
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Figura 2B. Diagrama de dispersio de larelacio entre resiliéncia i impacte fisic/social.
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5.4 Relaci6 entre Fatiga i Impacte Fisic/Social

S’observa una associacié negativa (r de Spearman= 0.856, p<0.001) entre la puntuacio total
de fatiga (MSIS) i la puntuacié en la subescala d’impacte fisic/social (MSIS-29), veure Figura
4. Aguesta associacié és independent de la gravetat de la malaltia mesurada amb els anys
d’evolucio: (Impacte fisic/social: Fatiga B=0.049; t=10.58; p=<.001); Anys evolucié B=-0.016;
t=-1.25; p=0,219).

Figura 3. Diagrama de caixes multiple de la relacié entre els nivells de fatiga i
I'impacte fisic/social.
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Per explorar l'associacié entre les variables, tenint en compte els nivells de fatiga, hem
comparat les medianes en impacte fisic/social per categories de fatiga. Es va observar una
diferencia significativa en funcié del nivell (Impacte fisic/social: Kruskal-Wallis H=24.994;
p<0.001 (Figura 3).

Tenint en compte els nivells de fatiga, hem comparat cada grup. Es van observar diferéncies
significatives entre el nivell Minim i Moderat (Impacte fisic/social: U Mann-Whitney Z=-2.50;
p<0,012), entre el nivell Minim i Greu (Impacte fisic/social: U Mann-Whitney Z=-3.65;
p<0,001), entre el nivell Lleu i Greu (Impacte fisic/social: U Mann-Whitney Z=-3.24; p<0,001)
i entre el nivell Moderat i Greu (Impacte fisic/social: U Mann-Whitney Z=-3.40; p<0,001), veure

figura 4.
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Figura 4. Diagrama de dispersi6 de la relacié entre fatiga i impacte fisic/social.
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5.5 Relaci6 entre resiliencia i edat

S’observa una associacié (r de Spearman= 0.498, p=0.001) entre la puntuacié total de
resiliéncia (ER-14) i 'edat, veure Figura 6. Aquesta associaci6 és independent de la gravetat
de la malaltia mesurada amb els anys d’evolucié: (Edat: Resiliencia B=.019; t=2.70; p=.010);
Anys evolucié B=0.54; t=-3.00; p=0,05).

Figura 5. Diagrama de caixes multiple de larelacié entre el grau de resiliéncia i grups
d’edat.
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Per explorar I'associacié entre la variable, tenint en compte els graus de resiliéncia, hem

comparat les medianes en resiliencia per grups d’edat. Es va observar una diferéncia

41



significativa en funcié del grup d’edat (Resiliéncia: Kruskal-Wallis H= 9.924; p=0.019 (Figura
5).

Figura 6. Diagrama de dispersio de larelaci6 entre resiliencia i edat.
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Tenint en compte els grups d’edat, hem comparat cada grup. Es van observar diferéncies
significatives entre el grup de 30-39 anys i el de 50-59 anys (Resiliéncia: U Mann-Whitney Z=-
2.46; p<0,014) i entre el grup de 30-39 anys i el de 60-69 anys (Resiliéncia: U Mann-Whitney
Z=-2.17; p<0,030), veure figura 5.
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6. Discussio

” ” ok

Els resultats obtinguts de I'estudi de la relacié de les variables “resiliéncia”, “fatiga” i “impacte”
de I'Esclerosi Multiple en una mostra de 40 subjectes, presenten semblances i amb la
literatura exposada en el marc teoric de la present investigacié. Mitjancant aquesta apartat,
s’exposen els resultats més rellevants i la seva relacié amb la fonamentacié teorica, amb
altres investigacions i amb els objectius i hipotesis plantejades i formulades a l'inici de la

recerca.

Les primeres observacions rellevants sobre la investigacié duta a terme indiquen que la
mostra ha obtingut de mitjana un grau “alt” de resiliéncia. Analitzant les dades estadistiques
del test encarregat de mesurar la resiliéncia, s’observa que gairebé tres quartes parts de la
mostra obté un grau “alt” o “molt alt” (72.5%). El fet de que més de la majoria dels individus
es puguin considerar resilients, entra en dissonancia amb la literatura exposada en el marc
teoric, on Arielle M. Silverman et.al (2016), a partir d’'un estudi realitzat per Terrill A, Molton
IR, Ehde DM, et al. (2014), indica que les persones amb Esclerosi Mdultiple tenen més
predisposici6 a tenir una baixa resiliencia. Afegeix, que indiquen tenir, de mitjana, nivells més
baixos de resiliencia que les mostres de la comunitat o subjectes amb altres condicions de
salut croniques. En el present estudi, Unicament el 27.5% de la mostra obté una resiliéncia
“normal” o “baixa”. Una possible explicacio a aquesta troballa pot ser la gravetat de la malaltia,
variable unicament contemplada amb l'analisi de la fatiga, fet que causa poc aprofundiment

en el grau de la malaltia de les persones amb EM.

Sobre la relacioé entre la resiliéncia i I'impacte psicoldgic i fisic/social de la malaltia, la recerca
mostra una significativa associacié negativa entre les variables. Basant-nos en els resultats
obtinguts, aquest fet significa que un augment del grau de resiliéncia equival a un menor
impacte psicologic i fisic/social de la malaltia. On es veu més aquesta associacié negativa
entre les variables és quan els subjectes tenen un grau “molt alt” de resiliencia, fet que
provoca que obtinguin un impacte “mitja” o “nul”. Aquesta associacié negativa concorda amb
les investigacions previes d’'investigacions i estudis realitzats per autors centrats en investigar
relacions semblants. Tal com cita Arielle M. Silverman et al., (2016), segons estudis realitzats
per Tak-Kristanto i Kiropoulos (2015) i White, Driver i Warren (2010), ser més resilient davant
les condicions croniques de salut, que formen part de 'EM, és efectiu per amortiguar i reduir
limpacte dels resultats negatius d’aquests, com per exemple, reduir la tassa de depressio i
ansietat o facilitar els resultats positius, com el funcionament del rol social al llarg del temps.
A partir dels resultats i la literatura, es confirma la hipotesis general de la present recerca, que

derivava en dues especifiques. Aguestes estimaven que les persones amb un major grau de
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resiliéncia tindrien un menor impacte psicologic i fisic/social derivat de la malaltia que

pateixen.

Pel que fa a la relacié entre el nivell de fatiga dels participants i 'impacte fisic/social que es
deriva de la malaltia, es pot afirmar que hi ha una relacio significativa entre les dues variables.
Els resultats obtinguts mostren que els participants amb un nivell “minim” o “lleu” de fatiga
tenen un menor impacte fisic/social envers les consequéncies de I'EM. En canvi,
contrariament, les persones que es troben en el nivell “moderat” o “greu” de fatiga, tenen un
major impacte fisic/social. Els resultats segueixen les linies d’investigacio prévies a la present
recerca, les quals indiquen que la fatiga relacionada amb la malaltia pot restringir les activitats
socials, afirmant, que dos tercos de les persones amb fatiga relacionada amb I'EM, aquesta
afecta negativament a la seva capacitat per complir responsabilitats socials i laborals (Halper,
2007). Els resultats obtinguts confirmen la tercera hipotesi especifica plantejada en I'estudi,
la qual estimava que els participants que presentin més fatiga veurien afectada de manera
més greu la vida social. Tot i aix0, és rellevant mencionar que I'instrument utilitzat per mesurar
limpacte social de la malaltia no especifica quins subitems soén els encarregats de mesurar
els aspectes socials i quins els fisics, siné que la puntuacié és un conjunt d’items fisics i
socials. Aquest fet limita la interpretacio dels resultats, ja que no podem assumir que la fatiga
tingui un impacte independent en les activitats socials de manera independent a les

limitacions fisiques..

Quant a la relacié entre el grau de resiliencia i I'edat dels participants, s’observa una
associacio6 significativa entre les variables. Mitjangant I'analisi dels resultats, aquests mostren
que la mitjana del grau de resiliéncia augmenta a mesura que I'edat dels participants és més
avancada. Mitjangant un agrupament de les edats, és més senzill identificar-ho. S’observa un
augment gradual de la resiliéncia per cada grup d’edat, establint I'interval de 30-39 anys com
el grup amb una mitjana més baixa en resiliéncia i, les persones d’entre 60-69 anys com les
gue obtenen una puntuaci6 més alta en resiliencia. Les diferéncies significatives de les
mitjanes entre grups s’observen entre el grup de 30-39 anys i el de 50-59 anys i, també el
primer grup, amb el de 60-69 anys. Aquest resultats concorden amb la fonamentacio teorica
i la literatura. Arielle M. Silverman et al. (2016), afirma que la resiliéncia era significativament
baixa entre les persones joves i de mitjana edat, fet que suggereix que les barreres a la
resiliéncia son importants en l'adultesa jova i mitja. Seguint la linia teorica, afegim que
Yorkston KM, Mcmullan KA, Molton | et al. (2010), observen un punt d’inflexié entre les
persones de mitjana edat on aquestes comencen a adaptar-se a els canvis fisics i

psicosocials, tant a causa de la malaltia com de I'edat. Els resultats confirmen el qué s’exposa
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a la quarta hipotesi especifica, on s’estimava que a major edat, les persones amb Esclerosi

Multiple presenten una major resiliéncia.

Finalment, s’observa una independéncia de totes les variables objectes d’estudi i analitzades
mitjangant els resultats envers els anys d’evolucié de la malaltia de cada subjecte participant.
La durada de la malaltia pot tenir un efecte sobre la gravetat dels simptomes fisics i
psicologics. Per tant, en analitzar la relacié entre les variables vam tenir en compte aquest
factor i comprovar que la relacio trobada es manté independentment del temps d'evolucié de

la malaltia.

L’estudi dut a terme ha presentat limitacions, les quals poden haver afectat la qualitat dels
resultats, i la seva generalitzacio, fets que s’haurien de tenir en compte per futures
investigacions. En primer lloc, la mida mostral ha sigut d’'una mida reduida. Tot i utilitzar
técniques com la “bola de neu”, la mostra és reduida a causa de la dificultat de poder contactar
amb persones del col-lectiu estudiat, diagnosticades amb Esclerosi Mdltiple. En tractar-se
d’'un col-lectiu de risc, s’havia de prioritzar el seu benestar personal, que estava en risc de
veure’s afectat per la investigacio realitzada. A causa d’aquesta limitacié mostral, no s’han
pogut analitzar els resultats segons la seva relaci6 amb el tipus d'EM que presentava la
mostra, en obtenir un nimero molt reduit d’un altre tipus que no fos la Remitent-Recurrent
(EMRR). El fet d’'usar questionaris d’autoadministracio en linia, ha facilitat poder estudiar la
mostra final d’aquesta recerca. Per altra banda, els instruments usats poder haver esdevingut
una altra limitacié. Han sigut Utils per poder analitzar i investigar els objectius i hipotesis
plantejades anteriorment a I'inici de I'estudi. Tot i aixd, durant el transcurs de la investigacio,
han sorgit certes dificultats en diferenciar qué mesuraven els subitems de cada test i, per tant,
limitar la interpretacié dels resultats obtinguts per donar resposta a les preguntes

d’investigacio plantejades.

Finalment, les linies d’investigacio futures haurien de donar importancia i tenir en compte les
limitacions mencionades i argumentades en el paragraf anterior. Amb relaciéo a la mida
mostral, les futures investigacions s’haurien de centrar a contactar amb una quantitat elevada
d’associacions centrades en persones amb Esclerosi Multiple, amb centres de salut i amb
professionals relacionats amb la malaltia i les seves implicacions psicologiques i socials.
Aquestes accions, juntament amb una preparacio previa amb més antelacié que la present
investigacid, podrien ajudar a obtenir una mostra amb més participants, derivant en uns
resultats més generalitzables i representatius. Tanmateix, una recerca més profunda amb
relacié als instruments usats, podria esdevenir en un major control sobre les dimensions i
variables estudiades, inferint en un augment de la capacitat d’analisi d’aquestes, donant la

possibilitat de respondre de manera més efectiva els objectius i hipotesis que es plantegin.
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Altres linies d'investigacio futures a seguir, relacionades amb aquesta recerca, haurien d’estar
enfocades en profunditzar i augmentar la fonamentacié teorica sobre la relacié de la
resiliéncia en persones amb EM i I'impacte de la malaltia. En tractar-se d’'una malaltia
neurodegenerativa sense cura, considerem essencial i necessari estudiar variables externes
a aquesta, com és la resiliéncia, que poden ajudar a augmentar el benestar i qualitat de vida
de la persona diagnosticada d’Esclerosi Multiple. En afegit, el fet de validar i dur a terme un
nombre més elevat d’intervencions psicologiques i socials en el col-lectiu mencionat, és

rellevant per poder enfocar investigacions futures i tenir linies d'investigacié a seguir.
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7. Conclusions

El present estudi ha explorat les associacions entre la capacitat de resiliéncia i I'impacte
psicologic i social que té I'Esclerosi Multiple. Amb aquest objectiu es van administrar
guestionaris que valoren aquests constructes a 40 persones amb la malaltia i es van analitzar

els resultats.

Pel que fa la hipotesi general, s’ha identificat |a relacié entre la resiliéncia i 'impacte psicologic
i social de I'Esclerosi Multiple, observant una relacié negativa significativa a partir dels
resultats obtinguts amb I'estudi realitzat. Es pot afirmar, doncs, que les variables mencionades

estan associades.

Amb relacié a la primera hipotesis especifica, aquesta s’ha complert. S’observa una relacio
significativa entre el grau de resiliéncia en persones amb EM i 'impacte psicologic de la
malaltia. Aquesta associacio negativa significa que un augment del grau de resiliéncia equival

a un menor impacte psicologic de la malaltia.

La segona hipotesis també es compleix. S’observa una relacié significativa entre el grau de
resiliéncia en persones amb EM i l'impacte fisic/social de la malaltia. L’associacié negativa
identificada significa, igual que en la primera hipotesis especifica, que un augment del grau

de resiliencia equival a un menor impacte fisic/social de 'EM.

Quant a la tercera hipotesis especifica, es pot afirmar que hi ha una relacio significativa entre
el nivell de fatiga dels participants i 'impacte fisic/social de la malaltia. La hipotesi es compleix,
pel fet que un major nivell de fatiga en les persones amb EM equival a un major impacte en

la seva vida social.

Amb relacié a la quarta hipotesis especifica, aquesta s’ha complert. S’'observa una una
associacié significativa entre el grau de resiliéncia de les persones amb EM i la seva edat.
S’afirma, doncs, que a mesura que 'edat de les persones diagnosticades amb la malaltia

avanca, el grau de resiliéncia augmenta.

Finalment, I'Gltima hipotesis especifica no es compleix. S’observa una independéncia de totes
les variables objectes d’estudi amb els anys d’evolucido de la malaltia de cada participant.
S’esperava una dependéncia, entenent I'evolucié de la malaltia com un factor a tenir en
compte amb relacié a les associacions observades en els hipotesis anteriors. En el present
estudi, les associacions observades son independents de la gravetat de la malaltia mesurada

segons els anys d’evolucié de 'EM.
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9. Annexos

9.1 Annex 1. Consentiment informat

Figura 7. Consentiment informat en linia previ a 'autoadministracié dels qiiestionaris.

Resiliencia en personas con Esclerosis
Multiple y su Impacto Social y
Psicologico

El presente estudio de Final de Grado tiene como objetivo analizar el grado de resiliencia
en personas con Esclerosis Multiple y relacionar este con el impacto social y psicologico
de la enfermedad. La participacion en el estudio es totalmente voluntaria. Si decides
participar, se te pedira que completes un cuestionario que contiene los siguientes
apartados: datos sociodemogréficos, la Escala de Resiliencia de 14 items (ER-14, Wagnild,
2009), la Escala Modificada de Impacto de Fatiga (MFIS, Fisk et al. 1994) y la Escala de
Impacto de Esclerosis Multiple (MSIS-29, Hobart et al. 2001).

Toda la informacién que proporciones serd anénima y solo se utilizara para el estudio de
investigacion. Tus respuestas se mantendran estrictamente confidenciales y no se
compartiran con ningun tercero. En caso de que quiera abandonar el estudio, puede
hacerlo en cualguier momento.

Si decides participar en este estudio, te agradeceré que completes el cuestionario con la
mayor honestidad posible. La duracién aproximada de tiempo utilizado para responder
todos los cuestionarios es de 15 minutos. Si tienes alguna pregunta o duda sobre el
estudio, por favor, no dudes en contactar con el investigador (joan.pares@uvic.cat).

Si quieres recibir una copia de la hoja de informacién y del consentimiento informado,
puedes contactar con el investigador por correo electronico.

Agradezco tu consideracion en este estudio y tu colaboracién.
¢Acepta participar en este estudio? *

O si
ONO
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9.2 Annex 2. Escala de Resiliencia ER-14

Haga un circulo en la respuesta adecuada Totalmente en Totalmente de
desacuerdo acuerdo
1/ Normalmente, me las arreglo de una manera u otra 1 2 3 4 5 6
2/ Me siento orgulloso de las cosas que he logrado 1 2 3 4 5 6
3/ En general, me tomo las cosas con calma 1 2 3 4 5 6
4/ Soy una persona con adecuada autoestima 1 2 3 4 5 6
5/ Siento que puedo manejar muchas situaciones a la vez 1 2 3 4 5 6
6/ Soy resuelto y decidido 1 2 3 4 5 6
7/ No me asusta sufrir dificultades porgue ya las he 1 2 3 4 5 6

experimentado en el pasado

8/ Soy una persona disciplinada 1 2 3 4 5 6
9/ Pongo interés en las cosas 1 2 3 4 5 6
10/ Puedo encontrar, generalmente, algo sobre lo que reirme 1 2 3 4 5 6
11/ La seguridad en mi mismo me ayuda en los momentos 1 2 3 4 5 6
dificiles

12/ En una emergencia, soy alguien en quien la gente puede 1 2 3 4 5 6
confiar

13/ Mi vida tiene sentido 1 2 3 4 5 6
14/ Cuando estoy en una situacion dificil, por lo general 1 2 3 4 5 6

puedo encontrar una salida
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9.3 Annex 3. Escala Modificada d’Impacte de Fatiga

Els items relacionats amb la fatiga psicologica son: 1, 2, 3, 5, 11, 12, 15, 16, 18, 19. Els items relacionats
amb la fatiga fisica son: 4, 6, 7, 10, 13, 14, 17, 20, 21. Finalment, els items relacionats amb la fatiga social

son: 8, 9.

Durante las pasadas 4 semanas, debido a mi fatiga....

Nunca Raramente Algunas veces A menudo

0 1 2 3
1. He estado menos alerta.
Nunca Raramente Algunas veces A menudo

2. Tengo dificultad manteniéndome alerta por largos periodos de tiempo.

Nunca Raramente Algunas veces A menudo
3. No he podido pensar claramente.

Nunca Raramente Algunas veces A menudo
4. He estado torpe y descoordinada(o).

Nunca Raramente Algunas veces A menudo
5. He estado olvidadiza(o).

Nunca Raramente Algunas veces A menudo
6. He tenido que regular mis actividades fisicas.

Nunca Raramente Algunas veces A menudo

7. He estado menos motivada(o) a realizar actividades qgue requieren esfuerzo fisico.

Nunca Raramente Algunas veces A menudo

8. He estado menos motivado(a) a participar en actividades sociales.
Nunca Raramente Algunas veces A menudo

9. He estado limitado(a) en mis habilidades para realizar tareas fuera de la casa.
Nunca Raramente Algunas veces A menudo

10. Tengo problemas realizando esfuerzo fisico por periodos largos de tiempo.

Nunca Raramente Algunas veces A menudo
11. He tenido dificultad para tomar decisiones.
Nunca Raramente Algunas veces A menudo

12. He estado menos motivado para realizar tareas que requieren gue piense.
Nunca Raramente Algunas veces A menudo
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13. Mis musculos se sienten débiles.
Nunca Raramente Algunas veces A menudo Casi siempre

14. Me he sentido incomodo(a) fisicamente.
Nunca Raramente Algunas veces A menudo Casi siempre

15. He tenido problemas terminando tareas gue requieren que piense.
Nunca Raramente Algunas veces A menudo Casi siempre

16. He tenido dificultad en organizar mis pensamientos cuando hago tareas en la casa o en el trabajo.

Nunca Raramente Algunas veces A menudo Casi siempre

17. He tenido problemas completando tareas que requieren esfuerzo fisico.
Nunca Raramente Algunas veces A menudo Casi siempre

18. Mi pensamiento esta mas lento.
Nunca Raramente Algunas veces A menudo Casi siempre

19. He tenido problemas concentrandome.
Nunca Raramente Algunas veces A menudo Casi siempre

20. He limitado mis actividades fisicas.
Nunca Raramente Algunas veces A menudo Casi siempre

21. He tenido que descansar mas frecuentemente o por periodos mas largos de tiempo.
Nunca Raramente Algunas veces A menudo Casi siempre
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9.4 Annex 4. Escala d’Impacte d’Esclerosi Multiple (MSIS-29)
Els items relacionats amb I'impacte fisic i social sén: 1, 2, 3,4, 5,6, 7, 8,9, 10, 11, 12, 13, 14, 15, 16, 17, 18, 19, 20. Per altra banda, els items

relacionats amb I'impacte psicologic sén: 21, 22, 23, 24, 25, 26, 27, 28, 29.

En las ultimas 2 semanas, éen qué medida ha limitado su EM su capacidad para...

1. ¢Realizar tareas fisicamente exigentes?
2. ¢Agarrar cosas con fuerza (por ejemplo, abrir grifos)?
3. ¢Llevar objetos?

En las ultimas 2 semanas, ¢cuantas molestias le han causado...
. ¢Problemas de equilibrio?

. ¢ Dificultades para moverse en interiores?

. ¢Sentir-se torpe?

. ¢Estar rigido?

. ¢Pesadez de brazos o piernas?

O 00 N o U b

. ¢Temblor de brazos o piernas?

10. iEspasmos en las extremidades?

11. {Que tu cuerpo no hace lo que quieres que haga?

12. iTener que depender de otros para que hagan cosas por ti?

En las ultimas 2 semanas, é¢cuanto le ha molestado

13. é¢Limitaciones en sus actividades sociales y de ocio en casa?

14. iEstar encerrado en casa mas de lo que le gustaria?

15. ¢ Dificultades para utilizar las manos en las tareas cotidianas?

16. i Tener que reducir el tiempo que dedica al trabajo o a otras actividades cotidianas?
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17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.
24.
25.
26.
27.
28.
29.

¢Problemas para utilizar el transporte (por ejemplo, coche, autobdus, tren, taxi)?

éTardar mas en hacer las cosas?

¢ Dificultad para hacer cosas espontaneamente (por ejemplo, salir improvisadamente)?

¢Necesitar ir al bafio urgentemente?
éEncontrarse mal?

éTener problemas para dormir?

éSentirse mentalmente fatigado?
éPreocuparse por su EM?

éSentirse ansioso o tenso?

éSentirse irritable, impaciente o de mal humor?
éProblemas de concentracion?

éFalta de confianza?

¢Sentirse deprimido?
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