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“El punto de vista individual me parece el unico punto de vista
desde el cual puede mirarse el mundo en su verdad, otra cosa es
un artificio... cada individuo es un organo de percepcion
distinto de los demas y llega a trazos de universo para los otros
inasequibles. La realidad, se ofrece en perspectivas
individuales. Lo que para uno esta en ultimo plano, se halla

para otro en primer término”.

Ortega y Gaset. (1983). La percepcién del préjimo. En Obras
completas (tomo VI) Madrid: Alianza Editorial: 158-163.

“Como clinicos deberiamos estar interesados no en qué clase de
enfermedad hay, sino cuél es el estado del proceso de
enfermedad en esa persona, y por qué, y por qué ahora. Nuestra
meta no es el nombre de una enfermedad, sino lograr que el

’

enfermo mejore como resultado de nuestras acciones...’

Turabian, J. L., Pérez-Franco, B. (2005). La emocién y la
intuicion como herramientas para gestionar la incertidumbre en
la toma de decisiones en medicina de familia. Aten Primaria, 35,
306-10.
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Introduccion

Introduccidn

Antes de presentar la estructura, el contenido y los resultados del estudio llevado a
cabo, y para una mejor comprension de los mismos, creemos conveniente hacer
referencia al recorrido realizado en nuestro proceso de investigacion. El proyecto inicial
surge de un interés de conocimiento, que junto a la circunstancia de trabajar como
enfermera en el Servicio de Neurologia, ha permitido el acercamiento al cuidado de los
enfermos con esclerosis multiple (a partir de ahora EM). Este interés tiene su base en la
necesidad de conocer no sélo la enfermedad que referimos, sino a la persona que recibe
el diagndstico de esa enfermedad, en la idea de investigar la realidad que viven y
experimentan estos enfermos de EM. Si a ello sumamos la propia trayectoria vital del
investigador se modela finalmente la imagen clave de por qué hay una implicacién con

este estudio.

Mi formacion como investigador, me ha permitido acercarme a la investigacion
cualitativa, primero por casualidad, al hacerme preguntas que no encontraban respuestas
con otro tipo de investigacion, y en segundo lugar, por la necesidad de aprender a
valorar de una forma diferente los fendmenos de estudio, ante los que me planteaba
incognitas. La investigacion cualitativa ofrece un amplio abanico de técnicas, métodos y
filosofias con términos o conceptos muy diferentes, que la hacen ser como una receta de
cocina, donde los nombres de los ingredientes y las técnicas, como batir, sazonar y
mezclar, pueden resultar distintas y desconocidas. De manera que uno no sabria como
usarlo todo y cudl seria el producto final, incluso en la necesidad de interpretar para que
la receta tenga sentido (Gerrish & Lacey, 2008). El deseo de profundizar en los
ingredientes y técnicas de la investigacion cualitativa, ha motivado también el
desarrollo de este proyecto con la intencién de reconocer y ampliar mi conocimiento de

las metodologias que forman el enfoque cualitativo.

La idea de este trabajo surge de la necesidad de las enfermeras del servicio de
Neurologia, que valoran y cuidan a diario a pacientes con patologia neurolégica, y
entre ellas a pacientes con EM, con objeto de comprender mas y mejor a este tipo de
pacientes. Por este motivo, y tras varios cursos especializados, donde tuve que
desarrollar unos estudios biograficos, concretamente elaboré un relato biogréafico al Dr.

Fernandez, jefe de la unidad de neurologia de Carlos Haya de Malaga, sobre la



Introduccion

experiencia profesional y personal de este médico, quien esta especializado en el estudio
de la EM durante casi mas de 30 afios (Salinas, 2009). Esta investigacion cualitativa,
despert6 ain mas interés, al conocer su vivencia individual y profesional, y descubrir
una enfermedad que se ha cronificado, muy heterogénea en su clinica y evolucién y con
unas consecuencias que estimulan la necesidad de individualizar las experiencias.
Posteriormente, en los cursos de doctorado, se dio forma a la idea plasmada en un
proyecto presentado como trabajo final de un curso de investigacion titulado
“Significados de la Esclerosis Multiple como enfermedad cronica, singular y progresiva
desde el momento que el paciente conoce su diagnostico”, que finalmente se presento a
convocatoria de La Consejeria de Salud de 2009 y consiguio financiacion a través de la
Fundacién Progreso y Salud, de la Junta de Andalucia para el periodo 2010-2011 como
proyecto PI1-0542-2009. La ejecucion y resultados de parte de este proyecto se llevaron
a cabo durante al afio 2010, presentando la tesina para la obtencion del Diploma de
Estudios Avanzados (DEA).

Esta profundizacion en la esclerosis maltiple, desde la comprension del paciente
como ser humano holistico, nos permitio identificar muchos fenémenos de la salud y de
la enfermedad mas alla del sustrato bioldgico de la patologia, para la valoracién de la
significacion del diagnéstico de enfermedad, del proceso, las actividades, las
necesidades, las expectativas y los deseos de la persona en la contemplacién socio-

cultural e individual de la enfermedad.

La esclerosis multiple, es una de las enfermedades neuroldgicas mas frecuentes en
adultos jovenes y esta considerada la segunda causa de discapacidad de origen
neuroldgico para esta poblacion, después de los accidentes de trafico (Arbizu y Mateos,
2009). Pero descubrir una enfermedad puede suponer una etapa considerable del ciclo
vital de la persona en tiempo fisico real, resultando dificil encontrarle sentido y alcanzar
su reconocimiento socio-familiar, sobre todo si lo vinculamos al lenguaje metaférico y
especifico propio de cada patologia (Sontag, 2003). Si dentro de nuestro sistema de
salud tradicional, sélo y exclusivamente nos centramos en diagnosticar y tratar esa
enfermedad, en sus sintomas y problemas, queriendo aportar soluciones rapidas y
puntuales, descuidamos a la persona como ser humano integral formando parte de un
proceso de salud-enfermedad. Consideramos importante conocer como y cual es el
estado del proceso de enfermedad en esa persona, y por qué sucede de esa manera o de

otra. Por ello se hace necesario explicar ese desequilibrio en la vision holistica del
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individuo socio cultural, que pertenece a un sistema social y sanitario determinado, para

alcanzar la totalidad en la busqueda de ese equilibrio.

Las vivencias y experiencias de las personas afectadas por esta enfermedad, desde
una aproximacion cualitativa, permiten conocer y descubrir determinados significados e
interpretar el proceso de descubrimiento en la construccién del padecimiento de la
esclerosis multiple a travées del discurso de los enfermos con su problematica y con la

enfermedad.

Ademas, han sido los propios pacientes los que estimularon los deseos de continuar
indagando para poder entender y explicar esos sucesos Yy situaciones desde que el
paciente empieza a entender que existen sintomas de una posible patologia, hasta que
descubre que realmente padece una enfermedad neuroldgica. En el proceso de pre-
diagnostico y diagndstico de la EM, se ha observado que ocurrian ciertas situaciones
perfectamente comparables como sucesos particulares en el reconocimiento,
descubrimiento y posible integracion de la enfermedad. Por este motivo, consideramos
que es importante darle la palabra al enfermo con esclerosis multiple para saber
escuchar el sentido de estas palabras y poder interpretar y reinterpretar sus vivencias y

experiencias hasta reconocer la enfermedad.

Desde el paradigma hermenéutico o interpretativo y a través de la metodologia
cualitativa se han aportado algunas respuestas a los interrogantes planteados y por
supuesto, se concibe este trabajo como el inicio de un recorrido inconcluso, siempre
mejorable, para continuar investigando la realidad que viven los pacientes con patologia
neurologica y EM, desde el punto de vista de los afectados, y en la necesidad de
descubrir, conocer, describir, interpretar y comprender los significados socio culturales
del descubrimiento y reconocimiento que conlleva este padecer. La idea es poder aplicar
nuestro conocimiento resultante en el cuidado y atencion integral e integrada con el
enfermo de EM, reconocer sus experiencias, incluyendo al individuo como parte
fundamental de la planificacién e implementacion ante el proceso de atencion socio-

sanitario para las personas con EM.

La Tesis doctoral que se presenta tiene la intencidn de explicar el descubrimiento y
reconocimiento del padecimiento de una enfermedad cronica, progresiva y singular

como es la esclerosis multiple.
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Para ello, el trabajo se ha estructurado en dos partes con trece capitulos en total. La
primera parte, “Marco Teorico”, donde se contextualiza todo el referente de la
investigacion y que consta de cuatro capitulos, cuyos contenidos se describen

brevemente a continuacion:

El capitulo primero, “ldentificar la enfermedad: la Esclerosis Multiple”, esta
dedicado a la revision de distintos aspectos de la enfermedad como entidad patoldgica,
en perspectiva historica hasta nuestros dias, y que nos va a permitir ampliar su

conocimiento y situar la enfermedad en el contexto sanitario actual.

El segundo capitulo, “Perspectivas tedricas del proceso salud-enfermedad”, aporta
posicionamientos tedricos sobre determinados planteamientos muy considerables para
el abordaje del estudio: como que las cuestiones relativas a la salud y a la enfermedad
no pueden ser analizadas de forma aislada de las deméas dimensiones de la vida socio
cultural de la persona, se realiza un recorrido por estos conceptos de salud y
enfermedad, para profundizar en las dimensiones y conductas de la enfermedad desde
varios enfoques: la Antropologia Médica, la Antropologia de los Cuidados Enfermeros
y la Sociologia. Resaltar que se parte de varios postulados teéricos y diferentes
perspectivas que ayudan a enriquecer este proceso de salud-enfermedad sin

posicionamientos dogmaticos sobre ninguno de ellos.

El capitulo tercero, “Descubrir un diagndstico de enfermedad ”, intenta explicar el
marco de referencia actual de lo que supone descubrir una enfermedad como la
esclerosis multiple, con una serie de caracteristicas biomédicas que le aportan una
consideracion socio sanitaria compleja, ya que por un lado, la persona se va a enfrentar
a una situacion clinica con sintomas neuroldgicos variados y potencialmente
discapacitantes, que conceden una dimension social al proceso, y por otro lado, se van a
necesitar terapias y cuidados diversos aportados por un equipo sanitario multidisciplinar
para la atencion de estos enfermos. La valoracion del diagndstico de este tipo de
enfermedad, heterogénea e imprevisible, ha sido la consideracion para exponer en este
capitulo el marco de dos teorias de Enfermeria de rango medio como es la Teoria de la
Incertidumbre frente a la enfermedad de Mishel (Mishel, 1988) y la Teoria de los
Sintomas Desagradables (Lentz, Suppe, Gift, Pugh, & Milligan, 1995; Lenz, Pugh,
Milligan, Gift, & Suppe, 1997).
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En el capitulo cuarto, “La investigacion cualitativa: perspectivas teoricas-
metodologicas para el planteamiento del estudio ”, se exponen las consideraciones que
hacen de la investigacion cualitativa el enfoque adecuado para el abordaje del objeto de
estudio de este trabajo: valoracion de los significados, experiencias y vivencias de los
pacientes en el descubrimiento y reconocimiento de la enfermedad de EM, desde la
consideraciéon filoséfica de la Fenomenologia descriptiva y hermenéutica, y la
Psicologia Social, a través del interaccionismo simbolico con su exponente en la

corriente metodoldgica de la Teoria Fundamentada en los datos.

La segunda parte, “Marco empirico ”, se estructura en los restantes nueve capitulos.
El capitulo quinto, trata de justificar la pertinencia y relevancia de este trabajo de
investigacion al mismo tiempo que contextualiza el &mbito general y particular donde se
emplaza esta investigacion. En los capitulos sexto y séptimo, “Objetivos”, y “Material
y Método”, se exponen respectivamente, los objetivos del estudio, asi como el disefio y
la metodologia que ha orientado y guiado la investigacién, destacando que se ha hecho
necesario un abordaje de la investigacion en dos momentos, uno primero con
metodologia fenomenoldgica y un segundo abordaje con Teoria Fundamentada. Se
describen las técnicas empleadas para la seleccion y alcance de las muestras del estudio,
las caracteristicas de los participantes, la técnica utilizada de recoleccion de la
informacion y finalmente, los métodos de analisis de los datos obtenidos. En los
capitulos, octavo, noveno y décimo, “Resultados”, “Discusion General” 'y
“Conclusiones”, se exponen los resultados, la discusion general y las conclusiones de la
investigacién, con base en los objetivos planteados del estudio. El capitulo undécimo,
“Limitaciones ”, alberga desde un planteamiento critico algunas sugerencias de mejora
para la investigacion desarrollada. En el capitulo doceavo, “Prospectiva”, detalla
algunas lineas futuras de investigacion que pueden resultar interesante para continuar
indagando en los fendmenos de estudio. Finalmente, el capitulo treceavo, resume toda
la Tesis Doctoral, adjuntando al final de la misma la bibliografia que la sustenta y los
anexos con material explicativo de determinados aspectos e instrumentos de la

investigacion, junto a un apartado de siglas y abreviaturas.
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1. Identificar la enfermedad: Esclerosis
Multiple

Los sintomas de enfermedad o las sensaciones de malestar fisico, pueden ser el
inicio de un proceso de descubrimiento de una enfermedad, dando lugar al desarrollo de
una serie de etapas progresivas en la basqueda de qué ocurre y hasta alcanzar la
calificacion de como se llama lo que sucede. Cuando en el diagnostico de la enfermedad
se confirma el origen de esas sensaciones, se descubre en nuestro caso, la esclerosis
multiple (EM). Pasamos a exponer ciertas caracteristicas clinicas sobre aspectos basicos
de la enfermedad, desde una perspectiva historica hasta la situacion actual de la

enfermedad.

1.1. Perspectiva Historica

La primera descripcion referenciada de un caso de EM data del siglo XIV, en la
persona de Santa Liduvina de Schiedam, en Holanda. Pero las observaciones cientificas,
con descripciones anatomopatoldgicas, fechan del siglo XIX. Robert Carswell, patélogo
inglés, mostré autopsias con placas inexplicables en la medula espinal, ilustradas en
fotografias en 1831. Jean Cruveilhier, profesor francés de anatomia patoldgica de la
Facultad de Medicina de la Universidad de Paris, observo en autopsias de rutina, unas
placas marrones en el sistema nervioso central (SNC) y las describio
macroscopicamente. Ademas recogié las primeras descripciones clinicas de la
enfermedad, en el caso de una mujer que tenia lesiones neuronales y que diagnosticd

como afeccion de la médula con paraplejia (Murray, 2005).

Pero sera Jean-Martin Charcot, eminente neurdlogo francés del siglo XIX, quien
consiguié establecer un vinculo entre, las descripciones anatomicas con cambios
patoldgicos de las muestras de autopsias, y las descripciones clinicas de la enfermedad,
dejando constancia por escrito en un libro en 1868. Tuvo a su servicio una asistenta que
padecia de temblor intencional o ataxia, nistagmos y dificultad de articular bien el
habla, sintomas que posteriormente han ilustrado la llamada “triada de Charcot”. Tras

morir su asistenta y en la autopsia realizada por él mismo a esta mujer, descubrio la
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existencia de placas, otorgandole el nombre de 'sclérose en plaques' (esclerosis en
placas), nombre con el que ain se conoce a esta enfermedad en la bibliografia francesa.
Pero realmente el nombre de “esclerosis en placas diseminadas”, se debe a Edmé

Vulpian, gran colaborador de Charcot (Moreira et al, 2002).

En Estados Unidos, el relato del primer caso de EM fue el del Dr. C.W. Pennock en
1867, expuesto en el colegio de Médicos de Filadelfia por el médico J.C. Morris.
Aunque el mérito de las primeras descripciones de la enfermedad en este pais, fue de
Edward Seguin, quien introdujo el término de “esclerosis multiple” en el ano 1878.
Actualmente es el término mas empleado en la bibliografia médica, ya que alude a la
presencia de multiples lesiones en el SNC y por otra parte, a la existencia comun de
multiples episodios de disfuncion neuroldgica, como caracteristicas definitorias de la
enfermedad. (McDonald, 2005)

1.2. Definicion y patogenia

En la definicion de EM, se habla de enfermedad neuroldgica crénica,

desmielinizante, inflamatoria y autoinmune del SNC (cerebro y médula espinal). Se

caracteriza por diversos episodios de disfuncién neurologica, separados en el tiempo y
atribuidos a lesiones multiples de la sustancia blanca, preferentemente. Estas lesiones se
distribuyen por varias zonas del SNC y predomina finalmente un componente de

neurodegeneracion. Practicamente se conoce todo sobre la patogenia de la enfermedad y

la anatomia patoldgica de las lesiones, pero adn las causas no estan filiadas y se ignora

el origen de este proceso patoldgico (Fernandez, Fernandez, Guerrero, 2005).

La desmielinizacion o pérdida de mielina, es el acontecimiento principal. La mielina

es una lipoproteina en sistema de capas fosfolipidicas, que recubren los axones de las
neuronas de la sustancia blanca del SNC. Esta sustancia favorece la conduccion del
impulso nervioso a lo largo de todos los segmentos mielinizados. Los déeficits
neurologicos aparecen, precisamente, por el efecto de esta pérdida de mielina en la
transmision de los impulsos eléctricos a lo largo de los axones, ya que sin esta capa

aislante, las sefiales nerviosas no pueden viajar adecuadamente, produciéndose
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conexiones falsas entre fibras nerviosas adyacentes (Frosch, Douglas, & De Girolami,
2007).

Realmente, lo que aun no queda muy claro, es la razén de esta destruccion de la
mielina, y si este es el acontecimiento primario o si se produce después de algin otro
factor desencadenante. Pero parece evidente que la enfermedad tiene un origen
multifactorial, es decir, no hay un factor unico etiologico y si diferentes causas de

enfermedad.

El dafio cerebral se produce en numerosas y variadas zonas, formandose esa placa
de esclerosis o material duro, como si de una cicatriz se tratase, con tamafos variables
de hasta 1,5 cm. de didmetro. Las placas pueden aparecer a lo largo de la sustancia
blanca, e incluso a veces, en la sustancia gris. La ubicacion puede ser diferente,
iniciandose normalmente en los ventriculos laterales, para seguir los trayectos de la
venas paraventriculares, aunque también pueden ser frecuentes en el nervio optico y en
el quiasma, en los trayectos ascendentes y descendentes del tronco del encéfalo, el

cerebelo y la medula espinal (Fernandez et al., 2005).

Hay una implicacion del sistema inmunoldgico en la patogenia de la enfermedad, de

ahi su consideracion de enfermedad autoinmune. Es decir, cuando determinados

componentes del sistema defensivo del organismo, se comportan de manera hostil con
los propios tejidos que tendria que defender. De esta manera, las lesiones que se
producen en la EM, se deben a una respuesta celular inmune inadecuada y dirigida
especificamente a los componentes de las vainas de mielina. Serdn los propios
componentes del sistema de inmunizacién y debido a la presencia de células
inflamatorias, dentro y alrededor de las llamadas placas escleréticas, los que desarrollen
mecanismos inmunes en la destruccion de la mielina (Frosch et al, 2007; Fernandez et
al., 2005).

La respuesta autoinmune parece que es iniciada por las células Tcps+Thi, que
reaccionan contra los propios antigenos de la mielina, segregando citocinas que activan

macrdfagos, aunque puede existir también anticuerpos.

En la lesion aguda, las placas activas presentan bordes mal definidos, con un

considerable infiltrado inflamatorio y con evidencia de destruccion continua de la

13



Tesis Doctoral — Significacion en el diagndstico de Esclerosis Multiple y experiencia ante el descubrimiento de la enfermedad

mielina, por macrofagos en abundancia. Se produce la pérdida de oligodendrocitos y

degeneracion axonal variable.

Las lesiones inactivas o placas cronicas, aparecen con bordes muy claros a nivel
microscépico. No hay mielina o su existencia es minima y hay poca actividad
inflamatoria, con presencia de astrocitos y gliosis, que son células encargadas de formar

esa cicatriz, dando lugar a ese mal comportamiento.

Existe un proceso curioso denominado placas en sombra o sombreadas, donde esa
frontera entre la sustancia blanca normal y la afectada, no esta claramente definida. Este
suceso deja abierta la puerta de una posible regeneracién neuronal (Frosch et al, 2007).

Se han llegado a diferenciar hasta cuatro patrones de desmielinizacion, pero en
cualquier caso, la investigacion de la patogenia de la enfermedad parece que apunta a
que la lesién empieza en los oligodendrocitos, con lo que la diana lesional se inicia con
su destruccion, para dar paso después al fendmeno inflamatorio. Esto seria importante
como concepto nuevo, que puede cambiar las orientaciones terapéuticas futuras (Blasco
y Garcia-Merino, 2009).

Actualmente, el proceso patdgeno de la EM, se explica por un componente de
inflamacion, que parece ser un factor virico, como principal desencadenante y que
producira esa respuesta autoinmune, junto al componente de susceptibilidad genética.
Es decir, se acepta que la EM, resulta de la interaccién de factores medioambientales
sobre un componente individual de predisposicion genética. De manera, que esa
predisposicién sélo explica una parte del riesgo de contraer la enfermedad, siendo el
resto del riesgo explicado por agentes del medioambiente, de los que los mas

importantes son, posiblemente, los agentes infecciosos.

La lista de agentes infecciosos neurotropos es extensa. Se presta especial atencion a
agentes viricos del grupo herpes, como el herpes humano o el virus de Epstein-Barr, que
también tienen relacion con otras enfermedades autoinmunes, y para el que existen
fuertes sugerencias epidemiolégicas como uno de los principales agentes del medio,
relacionado con el desencadenamiento de la EM. También se baraja la posibilidad del
papel del retrovirus enddgeno, presente en tejido nervioso de pacientes con EM
(Fernandez et al., 2005).
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1.3. Epidemiologia de la Esclerosis Multiple

La epidemiologia puede aportar pistas de factores que son desencadenantes o que
son agravantes en el proceso, con la idea de buscar relaciones de causalidad
(epidemiologia analitica), y explicar la frecuencia variable de la enfermedad

(epidemiologia descriptiva).

La prevalencia en el mundo se cifra en torno a 30 personas con EM por 100.000
habitantes, lo que equivale a 2.500.000 pacientes a nivel mundial, con una proporcién
doble de mujeres respecto a los hombres (2:1). La incidencia 0 nUmero de casos nuevos,
oscila de 1 a 6 casos por 100.000 habitantes, dependiendo del lugar de estudio. La edad
de comienzo es de 25 a 30 afios, aunque se puede iniciar antes de los 15 afios y después
de los 51 afios. La esperanza de vida suele ser de 30 a 35 afios de edad, con una
expectativa de vida mas corta, entre 5 a 10 afios, respecto de la poblacién sana
(Fernéndez et al., 2005).

En cuanto a la distribucion de la enfermedad, fue Kurtzke (1983) quien dividi6 el
planeta en zonas de riesgo, en funcion de la latitud y respecto a los hemisferios norte-
sur. Establecio zonas de prevalencia alta: > 30 casos por 100.000 habitantes, media o
intermedia: 5-29 casos por 100.000 y baja: < de 5 casos por 100.000. Siempre ha
existido el gradiente de mayor incidencia-prevalencia, en el hemisferio norte que en el

sur, con mayor incremento cuanto mas nos alejamos del ecuador.

Ante esta division, la Europa mediterranea y por consiguiente la Peninsula Ibérica,
se consideraron inicialmente zonas de prevalencia baja. Pero lo que parece claro, es que
hay un cambio en la epidemiologia de la EM, que contradice estos postulados de
Kurtzke, con un aumento de la prevalencia en Europa, la cuenca del mediterraneo,
incluyendo la Peninsula Ibérica y quizaés, en el resto del mundo (De S&, 2010; Matias y
Fernandez, 2001; Fernandez, Luque, San Roman, Bravo & Dean, 1994; Uria, Virgal,
Alonso, Crespo, Calatayud y Arribas, 1991; Bufill, Blesa, Galan & Dean, 1995; Ares,
Prieto, Lema, Dapena, Arias y Noya, 2007; Aladro el al. 2005; Modrego y Pina, 2003).
Aunque estos cambios de prevalencia, pueden estar influidos por la mayor
supervivencia de los pacientes afectados, y en los cambios hacia una mayor incidencia,
pueda influir la deteccion mejorada de la enfermedad (Benito-Leon y Bermejo-Pareja,
2010).
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Actualmente en Andalucia, segun noticias recientes de la Sociedad Andaluza de
Neurologia (SAN) (Sociedad Andaluza de Neurologia, 2010), la EM tiene una
incidencia de 80 nuevos casos al afio y una prevalencia de aproximadamente 8.000
pacientes en la region andaluza, siendo de casi 60.000 pacientes en toda Espafia. Las
tendencias temporales de la mortalidad han sido poco investigadas, pero parece que hay

una tendencia decreciente de la mortalidad por EM en nuestro pais.

La clave de estas diferencias geogréaficas esta en relacion a factores ambientales. El
estudio de las migraciones pone de manifiesto que la exposicion posible a un factor de
riesgo, ocurre a una edad temprana. Este efecto de las migraciones en la prevalencia de
la EM, se observa al reconocer que los emigrantes menores de 15 afios tienen
prevalencias mas altas. Es decir, adoptan el riesgo de la poblacion a la que emigran,
mientras que aquellos que migran pasada dicha edad, mantienen el riesgo de su &rea
geogréfica de origen (Hernandez 2000; Fernandez et al., 2005).

Y en cuanto a los factores genéticos, epidemiologia genética, los estudios familiares
0 poblacionales han demostrado la existencia de la susceptibilidad genética en la
enfermedad, encontrandose genes del sistema antigeno leucocitario humano (HLA),
como marcadores genéticos de tal predisposicion. A medida que nos aproximamos
genéticamente entre familiares mas directos, el riesgo de padecer la enfermedad va en

aumento.

De todos los conocimientos que ofrecen los estudios epidemiologicos, se defienden
dos hipotesis etiologicas de EM, que no se excluyen mutuamente, sino que se

complementan (Fernandez, 2000):

1) Hipdtesis genética: Se habla de grupos raciales con proteccién de la
enfermedad en zonas de alta prevalencia, como pueden ser los negros de
Africa, en Japon, China o Corea, o gitanos de Hungria, entre otros. Y la
alta prevalencia en la raza blanca, especialmente entre individuos de
origen escandinavo y de mayor predominio femenino. La historia familiar
positiva, es decir, si existen antecedentes familiares de EM, la evolucion

parece mas agresiva.

i) Hipotesis ambiental: La incidencia en determinadas zonas ha cambiado en

cortos periodos de tiempo, por lo que la alteracion ambiental es una
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hipbtesis méas plausible que la alteracién genética. La susceptibilidad a la

EM puede modificarse por las emigraciones en edades tempranas.

Ademas, surgen nuevas hipoétesis asociadas a la enfermedad. La hipotesis de la
Vitamina D y de la exposicion a la luz ultravioleta del sol, con la vitamina D como
potente inmunomodulador. Asimismo, se valora la posible existencia del papel de
proteccion de la exposicion a la luz, en el soporte de la EM. En el hemisferio norte, con
menos horas de luz en invierno, se observé que significativamente mas personas con
EM, nacieron en el mes de mayo, frente a los que nacieron en el mes de noviembre, con
maés horas de luz durante los meses de evolucion del embarazo (Milo, Kahana 2010).
Esta seria una hipétesis que se sostiene en la idea de la influencia de la luz solar, en el
riesgo de padecer EM a través de la Vitamina D3, de manera que un aumento de esta se

asociaria con un menor riesgo de padecerla.

Se puede concluir que la enfermedad aparece en sujetos susceptibles genéticamente,
sobre los que actuaria por azar y antes de los 15 afios, un factor ambiental,
probablemente en forma de infeccion banal o practicamente inaparente, que precipitaria
la disfuncion inmunoldgica al activarse mecanismos algo inespecificos, originando
finalmente, los fendmenos inflamatorios y desmielinizantes propios de la enfermedad
(Fernandez et al., 2005).

1.4. Historia natural de la enfermedad

Cuando se habla de historia natural de la enfermedad se hace referencia a la
valoracién y el conocimiento del curso que seguiria la enfermedad sin que interfiera
tratamiento o terapia alguna. Permite determinar las formas clinicas de la enfermedad o
el curso temporal o evolucidon de la enfermedad (Kremenchutzky, 2000; Blasco, Garcia-
Merino, 2009).

En general, la enfermedad se caracteriza por la variabilidad en su patron de

evolucion, diferenciando varias formas de aparicion (Fernandez et al., 2005):

e Forma en brote o recurrente-remitente, EMRR: Aproximadamente 85-90 % de

los pacientes, presentan un curso clinico en ataques. Son episodios o brotes de
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disfuncion neuroldgica, mas o menos reversibles, al inicio de su enfermedad,
con una buena recuperacion y déficit minimo, que se repiten cada cierto tiempo.
Cuando esto ocurre, van dejando secuelas funcionales neuroldgicas, para
finalmente culminar en un curso progresivo con relativamente menos
exacerbaciones aunque ya se aprecie un gradual empeoramiento de la
incapacidad.

e Forma progresiva secundaria, EMPS: Entre el 40-50 % de los pacientes, tras un
periodo de 10 afos, pasan de un curso en brotes a una progresion secundaria,
aumentando este porcentaje a un 88 % de los pacientes cuando transcurran 25
anos.

e Forma progresiva primaria, EMPP: Entre el 10-20 % de los pacientes presentan
un curso progresivo desde el principio, con relativamente pocos ataques o0 sin
ellos, pero con un empeoramiento gradual de la discapacidad.

e Forma benigna: Entre un 10-15 % de los pacientes desarrollan una forma
benigna, con pocos ataques tempranos y sin ninguna o escasa incapacidad a
largo plazo.

e En la forma progresiva recurrente (EMPR), un nimero reducido de pacientes
presentan inicialmente un curso progresivo, para posteriormente aparecer
exacerbaciones ocasionales. Algunos pacientes pueden desarrollar una forma
transicional que presenta un solo brote y al cabo de muchos afios, una forma con

CUrso progresivo.

Hay una entidad clinica, los sindromes clinicos desmielinizantes aislados (SCA), del
nervio éptico (neuritis Optica desmielinizante), médula espinal (mielitis trasversa) o del
tronco del encéfalo, que en realidad son un primer brote y que se incluyen como una
parte del espectro clinico de la EM, debido al elevado nimero de pacientes con estos
sindromes que desarrollaran una EM clinicamente definida, especialmente en el 40-70
% de las neuritis dpticas.

La clasificacion de la EM permite establecer criterios importantes para la toma de
decision de tratamientos efectivos, al diferenciar adecuadamente las formas de
progresion de la enfermedad y las posibles entidades existentes dentro del amplio
espectro de la EM (Kremenchutzky, 2000).
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1.5. Cronificacion y evolucion de la enfermedad

En realidad, hay bastantes lagunas en la comprension de la perpetuacion de la
enfermedad. Se habla de reiteracion del proceso inflamatorio, que produciria un dafio
multiple y en aumento progresivo en diferentes localizaciones del SNC, con liberacion

de antigenos determinados hacia la periferia, a medida que la enfermedad avanza.

Esto podria explicar aspectos relativos a las fases iniciales de la esclerosis, que se
caracterizan por recaidas, con placas de desmielinizacion y manifestaciones clinicas
agudas. Sin embargo, es mas dificil explicar la fase tardia de la enfermedad, donde la
progresion es evidente y mantenida, con pérdida de axones que ya no responden a las
medidas de tratamiento de las fases iniciales y con probable implicacion de la

inmunidad innata (Fernandez, Alvarez, Arbizu, Arroyo, Arnal, Casanova, et al., 2011).

Independientemente de la forma de presentacion de la EM, la mayor parte de los
pacientes terminan teniendo un grado de discapacidad progresiva, que no va a depender
del numero de brotes o recaidas previas y si del tiempo de precocidad en la aparicion de
la enfermedad y del tiempo en alcanzar un grado concreto de discapacidad. Lo que hace
pensar que alcanzado este umbral especifico de lesion, la enfermedad termina siendo
neurodegenerativa, donde la degeneracion es irreversible. De aqui que en la definicion
se contemple finalmente la consideracion de inflamatoria-desmielinizante-autoinmune y

neurodegenerativa (Blasco y Garcia-Merino, 2009).

Aunque esta degeneracion no es entendida como en otras enfermedades
neurodegenerativas —enfermedad de Parkinson, enfermedad de Alzheimer, etc.-, con un
trastorno genético o metabdlico y/o acumulacion de proteinas de forma anormal. En el
caso de la EM, no se conoce exactamente por qué se llega a la pérdida progresiva de los
axones, relacionado con discapacidad creciente y permanente de los enfermos, y con
atrofia cerebral en su evolucién. De hecho, hay hipétesis abiertas al respecto (Fernandez
y et al., 2011), sobre si el fendmeno de la neurodegeneracion es primario o secundario a

la inflamacidn o si por el contario se tratan de fendmenos independientes.
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1.6. Manifestaciones clinicas de la enfermedad

La EM presenta gran variabilidad clinica, consecuencia de la localizacion de las
multiples lesiones desmielinizantes a lo largo de todo el SNC, aunque muestran

predileccion por algunas zonas concretas.

El brote (exacerbacion, recurrencia o recidiva) acompafia a esta enfermedad y es el
episodio de disfuncion neuroldgica o incluso un empeoramiento de signos preexistentes,
caracterizado por sintomas y signos objetivados, con una duracién de més de 24 horas y

en ausencia de algun factor desencadenante (Fernandez el al., 2005).

El tiempo entre brotes, es el tiempo que existe entre el inicio del primer brote y el
tiempo de aparicion del segundo brote, que debe ser mayor de 30 dias. Ademas, se

aceptara la existencia de dos brotes, cuando estos afecten a diferentes partes del SNC.

La frecuencia de los brotes, se refiere a esa recurrencia en la aparicion de los brotes,
estableciéndose la media en aproximadamente 1 brote al afio en las formas EMRR y de
0,30 brotes al afio, en el conjunto de pacientes, sea cual sea la forma evolutiva que

presente.
Los sintomas mas frecuentes suelen ser (Fernandez, 2002):

- Sintomas sensitivos con alteraciones de la sensibilidad (45 %), en forma
de hormigueos o parestesias, de acorchamiento, de alteracion de la
temperatura, disestesias 0 sensacion dolorosa al tacto (alodinia).

- Sintomas motores (40 %), con debilidad generalizada o pérdida de
destreza o fuerza, con patron monoparético, hemiparético o paraparético,
con afectacion generalmente mayor de miembros inferiores, apareciendo a
veces paresias o paralisis francas, con dificultad para caminar o incluso
alteraciones en la coordinacion.

- Alteraciones de la vision, por afectacion del nervio éptico o el quiasma
dptico (20 %), con disminucion de la agudeza visual, visién borrosa o
doble y/o mala vision de los colores observandolos borrosos o menos
nitidos. En estos primeros brotes de neuritis Optica, casi un 30 % no

desarrolla la enfermedad finalmente.
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Disfuncion del tronco del encéfalo (25 %), suelen cursar con movimientos
incontrolados de los ojos (nistagmos), dolor ocular al movimiento de los
0jos, o incluso puede aparecer paréalisis facial, neuralgia del trigémino,
trastornos de la articulacion del lenguaje, alteraciones auditivas, trastornos
deglutorios o vértigos.

A veces el cuadro puede ser severo, en forma de mielitis con paraparesia o
paraplejias, o trastornos de la sensibilidad disociados. Muchos de estos
cuadros de mielitis, se quedan en una mielitis no filiada y no desarrollan la
enfermedad. Normalmente estas manifestaciones de paraparesia
lentamente progresiva, es una de las manifestaciones de la forma EM
primariamente progresiva, aungque también cursan con pérdida de agudeza
visual, sindrome cerebeloso, trastorno cognitivo progresivo o hemiparesia
(Brieva, Rio, Montalban, 2002).

Alteraciones sexuales (70 %) y alteraciones esfinterianas, vesicales o
intestinales (90 %). Estos sintomas son mas inusuales al inicio de la
enfermedad que en fases mas avanzadas y condicionan mucho la calidad
de vida de los pacientes.

Problemas neuropsicoldgicos como depresidn reactivas o primarias.
Alteraciones cognitivas relacionadas con la atencion, la memoria o el
procesamiento de la informacion. Estan vinculadas a la desmielinizacion o
la pérdida axonal subcortical.

Crisis epilépticas 0 movimientos involuntarios.

Fatiga, diferente al cansancio exagerado y sin relacion con el esfuerzo o la
actividad. Es esa falta de energia y agotamiento excesivo para desarrollar
cualquier actividad, sin causa clara, aunque a veces el calor excesivo o el
tratamiento puede influir incrementandola. Este sintoma es muy frecuente
(90 %) e invisible en su reconocimiento (Stuifbergen, & Rogers, 1997).
Espasticidad asociada a dolor. Hasta un 50 % de los pacientes suelen
experimentar sensaciones de dolor con distintas manifestaciones.

El sindrome de Lhermitte, esa especie de calambre eléctrico en toda la
espalda desde el cuello hasta los pies. Se experimenta una sensacién
desagradable al flexionar el cuello (20-40 %) y es un signo casi

patognomaonico en personas jovenes en ausencia de traumatismo.
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El inicio de sintomatologia con neuritis Optica o clinica sensitiva se asocia a un buen

prondstico, mientras que una clinica cerebelosa 0 motora, se asociaria a peor pronostico.

1.7. Diagndstico y terapéutica

El diagndstico de la EM es algo complicado, sobre todo si no existen sintomas
evidentes que hagan pensar en la enfermedad. Hay que sospechar claramente de la
existencia de la enfermedad, en una persona de menos de 40 afios, con signos y
sintomas de disfuncién neuroldgica, en cuadro de exacerbaciones y remisiones. En
muchas ocasiones, 10s signos y sintomas no son facilmente reconocibles, ni predecibles,
por lo que sera necesaria la realizacion de exdmenes fisicos y neuroldgicos integrales o

completos.

Una resonancia magnética nuclear (RMN), el estudio de los potenciales evocados
que permitan evaluar la funcionalidad del SNC, y finalmente, un analisis de LCR,
podrian ser las claves para la diferenciacion del diagndstico. Cuando aparecen lesiones
evidentes y caracteristicas en el cerebro o en la medula espinal y ademas hay signos y
sintomas de disfuncidn neurologica, el diagnostico quedara confirmado (Fernandez, et
al., 2005).

La terapéutica incluye tres abordajes: el tratamiento del brote, el tratamiento
sintomaético y el tratamiento para intentar frenar la evolucion de la enfermedad (Comité

ad hoc del Grupo de Estudio de Enfermedades Desmielinizantes, 2007).

En caso de ataques agudos o brotes bien diferenciados, se trataria con corticoides
intravenoso a dosis alta, durante un periodo de 3-5 dias, y a veces se precisa un ingreso
hospitalario hasta el control del cuadro agudo, para evitar complicaciones y aliviar los
sintomas. También se puede emplear en combinacion con el tratamiento con

corticoesteroides, el tratamiento con inmunoglobulinas.

Los farmacos son muy variados, resultando muy necesaria una decision acertada del
especialista, sobre el tratamiento correcto para intentar modificar la enfermedad.
Dependiendo del tipo de EM, se responde mejor o peor a la terapia farmacologica. Las
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formas primariamente progresivas, no responden a tratamientos actuales en el intento de

reducir la progresion.

Actualmente, los farmacos inmunomoduladores son los farmacos de eleccién como
terapia de primera linea para la prevencion de los brotes. Hay diferentes interferones
que desde 1995 se vienen utilizando: Interferon beta (1b: Betaferon®, 1b: Extavia®, la:
Rebif 22®, la: Rebif 44®, la: Avonex®). Todos estos farmacos, tienen semejanzas
respecto a los mecanismos de accién y en su seguridad, pero con ciertas diferencias, por
ejemplo, la via de administracion y la frecuencia de las dosis. Un efecto adverso tras su
administracion, puede ser la aparicién de un cuadro pseudo-gripal de ciertas horas de

evolucion.

Otro inmunomodulador seguro y eficaz para prevenir los brotes es el glatiramer
acetato (Copaxone®), con administracion subcutanea pero sin desarrollar esos sintomas

gripales tras su aplicacion.

La educacién sanitaria a los pacientes, relacionada con el manejo correcto del

tratamiento farmacologico de eleccidn, es extremadamente valiosa.

Los farmacos inmunosupresores son la terapia de segunda linea y encontramos la
mitoxantrona, el natalizumab o la ciclofosfamida, para formas clinicas de EMRR

agresivas que no responden, o en formas EMSP.

El futuro de la EM, precisa una terapia neuroprotectora que prevenga y cure la

enfermedad y las secuelas (Oliva, Villafani, y Tufién, 2009).

Es importante resaltar el tratamiento sintomético de los sintomas, como dolor,
espasticidad, fatiga, etc., con el objetivo de mejorar la calidad de vida de los pacientes.
Incluso no hay que olvidarse de los sintomas terciarios, debido a la repercusion que
produce la enfermedad en la propia persona, como trastornos psicoldgicos, sociales,
vocacionales, laborales, que presentan una relacion directa con la calidad de vida y el

adecuado afrontamiento de la enfermedad.

La terapia rehabilitadora, en algunos casos, es muy necesaria como el aporte que un
programa de ejercicios conservadores, puede tener en el mantenimiento de una buena
funcionalidad de las articulaciones del paciente y en la prevencion de la atrofia

muscular. Encontramos un estudio (Khan, Turner, Ng & Kilpatrick, 2008) donde
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apoyan la recomendacién que los pacientes con distintos tipos de EM, deben ser

evaluados con regularidad para reconocer la necesidad de una intervencion en
rehabilitacion.
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2. Perspectivas  teoricas del proceso salud-

enfermedad

La calificacion de la enfermedad mediante un diagnéstico médico, permite
identificar de forma exclusiva y objetiva su existencia, pero valorar la presencia de
enfermedad s6lo por la objetividad del diagnéstico patologico, es una interpretacion

unidimensional del concepto de enfermar.

En la visién naturalista del modelo biomédico, donde se separa cuerpo-mente y se
aporta una consideracion biologica y fisioldgica del trastorno patoldgico, el hecho de
llegar al diagnostico, posibilita simplemente calificar y tratar la enfermedad (Comelles y
Martinez, 1993). Pero el proceso de salud-enfermedad, reGine consideraciones que
superan el cuadro clinico diagnosticado, con una problematica mas amplia y compleja a

la vision del modelo biomédico, desde esa orientacion basicamente patoldgica.

Las variables alrededor de la enfermedad son multiples, desde fisioldgicas o fisicas,
hasta conductuales, emocionales, sociales, culturales, econdémicas, politicas, etc. Luego,
los fendmenos de salud y enfermedad, adquieren una magnitud mas alla de la exclusiva
consideracién biopsicofisica. Destaca ademas el proceso sociocultural, que estara
influenciado por las condiciones de la vida personal y situaciones particulares, dentro de

las relaciones sociales y el entorno cultural que rodea al individuo.

Disciplinas como la sociologia o la antropologia, centran su mirada en esa compleja
estructura de significados y habitos socioculturales alrededor del proceso de salud-
enfermedad. Ellas han aportado nuevas conceptualizaciones a la nocion de enfermedad
y conductas que desarrolla la persona, dotando de multidimensionalidad a estos

conceptos.

A continuacién se exponen algunos modelos conceptuales de la enfermedad y de la
conducta del enfermo, necesarios para el planteamiento de nuestro objeto de estudio y

en la comprension de las vivencias de la persona con la enfermedad.

Pero como la salud y la enfermedad se convierten en dos caras de la misma moneda,
es necesario exponer el concepto de salud y algunos matices, fundamentalmente en la
busqueda de ese equilibrio entre estos dos polos, salud-enfermedad, donde ninguno de

los cuales podria existir sin el otro.
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2.1. El concepto de salud

Analizar los fendmenos relativos a la salud y a la enfermedad por separado, resulta
imposible, sobre todo porque no pueden estar aislados del resto de dimensiones mas
relevantes del ser humano -espiritual, social, psico-afectiva, intelectual, interpersonal-.
Como nos indica Rillo (2008: 11), “cotidianamente no se piensa en la salud como una
preocupacion y ocupacién del hombre, pues es tan evidente y obvia que se adquiere

conciencia de ella durante la enfermedad al lamentar su pérdida”.

El término de salud, es dinamico, histérico y ha tenido varias conceptualizaciones
hasta bien avanzado el siglo XX, incluso aun hoy en dia en gran parte de la comunidad,
presenta un marcado caracter negativo, al considerarse sano o tener salud cuando no se
estd enfermo. De manera que para la vision patolégica del modelo biomédico, el
concepto de salud se define como la usencia de enfermedad, dividiéndose la humanidad
en enfermos y sanos, y donde la enfermedad es aquello que el médico puede identificar,
calificar y clasificar en patologias perfectamente reconocibles. De ahi la valoracion
como término negativo, ya que se conceptualiza “en ausencia de”, resultando imposible
establecer el limite o linea divisoria entre lo normal y lo patolégico (Calvario y
Barragan, 2007; Leon, Paez, Diaz, 2003; Ceitlin, Gomez, 1997).

Sin embargo, si nos basamos en el modelo biopsicosocial de la medicina, donde la
salud y la enfermedad es un continuo y los limites entre ambas dimensiones no son tan
claros, se interpreta a la salud como un proceso multidimensional, en el que influyen e
interactian ademas de los sistemas biologicos, los sociales, culturales, psicologicos,
familiares y hasta ambientales, en la intencion profesional de cuidar la salud (Leon,
Paez, Diaz, 2003; Ceitlin, y Gomez-Gascon, 1997)

Realmente, el concepto de salud ha tenido una trayectoria historica caracterizada por
ese concepto negativo definido a partir de la enfermedad, pero hacia los afios 1940-50,
ese valor en negativo comienza a cambiar. Henry E. Sigerist, historiador de medicina,
ya habla que “la salud no es simplemente la ausencia de enfermedad, es algo positivo,
una actitud gozosa y una aceptacion alegre de las responsabilidades que la vida

impone al individuo” (citado por Piédrola, 2008).
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En la Carta Constitucional de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en 1946,
aparece la definicion de salud propuesta por Stampar: “La salud es un completo estado
de bienestar fisico, psiquico y social y no sélo la ausencia de enfermedad”, con nuevas
consideraciones innovadoras en su momento. De hecho, su definicion tuvo aspectos
positivos, al destacar la consideracion del bienestar como un valor de integralidad del
completo estado en areas mental y social, con esa caracterizacion de
multidimensionalidad. Pero en los aspectos negativos y criticables, fue la consideracion
utopica al equiparar bienestar a salud y ademas no necesariamente cierto, incluso valora
un “completo” bienestar, dando a la salud y la enfermedad un valor absoluto y un estado
fijo, sin considerar los diferentes grados de salud. Por otro lado, la salud no puede
seguir viendose como un estado, cuando alcanza a ser un proceso o continuo (Frias
Osuna, 2004; Lain Entralgo, 1986).

W. Wesiack (1995), médico historiador, dota de valor al término cuando habla de la
salud como aquello que se convierte en la imagen de un ideal al que indudablemente
vale la pena aspirar, por lo que habréd que esforzarse de manera activa para conseguirla.
Introduce el valor de salud mental, cuando existe la capacidad de amar, de trabajar, de
disfrutar y de tolerar.

Hernan San Martin (citado por Frias, 2004) define la salud desde un enfoque
ecologico: “Nos ha costado siglos para darnos cuenta que nuestro bienestar biologico,
social y mental, que la salud y la enfermedad, no son meros accidentes en nuestra vida,
ni tampoco premio o castigo que nos caen del cielo, sino que corresponden a
situaciones ecolodgicas, econdmicas y sociales bien precisas que nosotros mismos, a
través de nuestra historia, hemos provocado”. Dominguez nos habla del caracter
dindmico y procesual de los conceptos de salud-enfermedad: “Salud es el ajuste
perfecto y continuo del hombre a su ambiente; por el contrario la enfermedad es un
ajuste imperfecto y discontinuo...” (citado por Siles, Solano y Cibanal, 2005). René
Dubos, ecologista francés, ya en 1959, entendia la salud en la virtud de no oponerla a la
enfermedad: "EIl estado de adaptacion al medio y la capacidad de funcionar en las

mejores condiciones de este medio™ (citado por Frias, 2004).

Las valoraciones actuales de la salud apuntan a un proceso continuo de salud-
enfermedad, donde resulta dificil la diferenciacion y cuyas variaciones estan influidas

por factores hereditarios y bioldgicos (genética y envejecimiento), de comportamientos
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y ambientales, en la inclusién de lo social como parte del ambiente, incluso por las
acciones de los servicios de salud o el sistema de asistencia sanitaria. Realmente hay
que valorarla desde la multidimensionalidad de los aspectos fisicos, psiquicos, sociales,
ecoldgicos, ambientales, politicos y culturales, donde el proceso de adaptacion del ser
humano es valorado como cualidad de vida, de forma que la salud es esa variable
dependiente influida por diversos factores o determinantes, los cuales condicionan el

nivel de salud de las personas en continua interaccion (Frias, 2004; Piédrola, 2008).

2.2. Perspectiva socio antropoldgica en el proceso de

salud-enfermedad

La salud y la enfermedad son fendmenos que si en el nicleo mas intimo se excluyen
entre si, muestran transiciones fluidas entre sus margenes, donde el fendmeno puntual
pasa a ser todo un proceso humano y social que se desarrolla a través de esa zona de
transicion. La enfermedad ha sido un elemento de estudio para sociologos y
antropdlogos de la salud, por lo que a continuacion se pasa a exponer las
consideraciones socioldgicas en torno al enfermo y las conductas de enfermedad, y las
elaboraciones que las diferentes escuelas de la Antropologia de la Medicina han
desarrollado de las dimensiones de la enfermedad, para favorecer una comprension de la
complejidad de estos fendmenos. Finalmente, se articula la idea del padecimiento en la

comprension de los padecimientos crénicos.

2.2.1. El concepto de rol de enfermo y las conductas de

enfermedad

El socidlogo americano, Talcott Parsons, en 1951 publica “El sistema Social” (“The
Social System”) (Parsons, 1984), donde introduce un concepto muy utilizado en las
ciencias sociales, el concepto de “rol”. Lo definiéo como el comportamiento esperado de

una persona, en funcion de sus estatus dentro del grupo social.
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Desarroll6 estudios socioldgicos sobre la medicina occidental, que aportaron claves
para profundizar en el papel social de la enfermedad y la relacion profesional-paciente.
Su concepto mas valorado ha sido el de “rol de enfermo” (“sick rol”) dentro de la
practica clinica, con el desarrollo de sus trabajos como padre de la teoria “funcional-
estructuralista”, dotando de prominencia a las normas en la ejecucion de los roles
sociales.

Considera este rol, en forma de conducta desviada, temporal y médicamente
legitimada, que le impide hacerse cargo de sus funciones y obligaciones en su rol social
(Parsons, 1984). En realidad, va mas alld del estado fisico de enfermedad, al
establecerse un rol social, con conductas orientadas por las expectativas institucionales,
y reforzado por las normas de la sociedad al corresponder a las expectativas generadas
(Ibarra, Siles, 2006).

Parsons, destacO cuatro aspectos del sistema de expectativas de rol e

institucionalizado en su definicién de rol de enfermo (Parsons, 1984):

— Excepcion de las responsabilidades en su rol social normal, que necesita estar
legitimado por el médico y que dota al enfermo de derechos y deberes,
adjudicados por la sociedad occidental.

— Definicion institucionalizada de que la persona, no se puede restablecer por si
mismo y debe aceptar la ayuda. La condicién incluye la expectativa de que se
hagan cargo del enfermo.

— Definicion del rol de enfermo como un hecho indeseable, en actitud de querer
superarlo.

— La obligacion de buscar ayuda técnicamente competente, implica expectativas
de rol, tanto para los pacientes, en la expectativa de rol de enfermo, como para la

estructura complementaria con el rol de médico (expectativa de rol de médico).

Realmente, el concepto de rol de enfermo, significa ese papel que el enfermo asume
0 le obligan a asumir cuando se siente enfermo. La enfermedad se rodea de toda una
serie de practicas, valores y expectativas en la sociedad, alrededor de ese suceso, que
termina por configurar el papel de enfermo (Comelles y Martinez, 1993; Galan et. al,
2000).
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Otro autor que estudio el concepto de enfermar es Suchman (Suchman, 1965). Su
modelo explicativo de comportamiento frente a la enfermedad, esta orientado hacia el
analisis de los contextos sociales y la relacion establecida entre paciente y terapeuta.
Reconoce una serie de etapas en la experiencia del estado de enfermedad, que

detallamos de forma simplificada (Martinez-Pérez, Porras, Samblas y Del Cura, 2004):

— 13 Cuando se perciben y experimentan sintomas de enfermedad.

— 2% Se alcanza la aceptacion del papel de enfermo.

— 3% Se busca ayuda y se entra en contacto con la asistencia profesional o
sanitaria.

— 48 Termina por aceptar la figura del paciente-dependiente.

— 5% Finalmente, se consigue la recuperacion y la rehabilitacion.

El paciente se guia principalmente, por la evaluacién que hace de sus sintomas, y en
el desarrollo de las etapas, va tomando decisiones para la consecucion de resultados.
Introdujo el concepto de la auto-medicacién en las primeras etapas en su no aceptacion
del rol de enfermo, y aporta varias causas posibles en el propio paciente, como la
insatisfaccion con la asistencia sanitaria, reconocer ciertos limites a la medicina, o
incluso, como un intento de negacién ante el resultado de la huida o la fantasia de estar
sano. Suchman relaciona esto ultimo con clases sociales bajas y su actitud ante la

enfermedad (Martinez-Pérez y et al., 2004).

La figura del paciente dependiente, que acepta decisiones y tratamientos de los
profesionales, para conseguir abandonar el papel de enfermo, es lo que Parsons (1984)
define como “sick rol”, con derechos y obligaciones. Uno de los derechos al asumir este
rol, es que tiene el reconocimiento para liberarse temporalmente en sus obligaciones
sociales y se espera, por otro lado, que abandone lo antes posible este papel, para evitar

que se prolongue la ventaja secundaria del paciente dependiente.

Estas consideraciones son valoradas por Stewart & Sullivan (1982), en un estudio
sobre las conductas de enfermedad (“illness behavior”) y el papel de enfermo (‘“sick
role”) en pacientes con esclerosis multiple. Precisamente, discute sus posturas al
establecer la comparacién con otros estudios que centran su atencién en la
consideracién como modelo de explicacion valido para procesos agudos de enfermedad

en expectativa de curacion, sin contemplar los procesos cronicos como el de la EM,
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donde el enfermo no puede alcanzar cierta normalidad individual y/o social aunque lo
desee.

Stewart & Sullivan, mantienen una postura critica con el modelo de Parsons, como
un modelo limitado. Consideran que hay muchas variables que pueden interferir en las
decisiones e interacciones del paciente y se posicionan frente a Schuman que centra la
experiencia de la enfermedad, al igual que el resto de estudios de la época, en la
expectativa de comportamiento de Parsons o expectativa de rol de enfermo.

Los autores anteriormente referidos investigan la conducta de enfermedad de los
pacientes de EM, pero en el periodo de pre-diagnéstico. Este periodo es un proceso
complejo y genera ciertos comportamientos o conductas, fundamentalmente, por las
caracteristicas clinicas de la enfermedad. Los investigadores, en contra del modelo de
Parsons, califican a la etapa previa al diagnostico como ese tiempo de contacto con los
profesionales sanitarios pero sin legitimacion de la autoridad en el rol de enfermo, hasta
que no llegan finalmente al diagndstico, y sufriendo algunos conflictos socio
emocionales en el proceso.

A su vez, el estudio de Ibarra y Siles (2006) sobre el rol de enfermo cronico, hace
una revision de la literatura y encuentra ciertas investigaciones basadas en el rol de
enfermo de Parsons, como la investigacion de Gordon, quien encuentra relacion cuando
el pronostico es grave e incierto sobre las conductas anticipadas en la expectativa de rol
de enfermo, pero ante prondsticos no graves, hay un rol disminuido sin exencion de las
responsabilidades en su rol social. Los estudios de Charmaz (1983, 1991) y Roth &
Conrand (1987) (citados por Ibarra y Siles, 2006) sobre enfermos con EM, donde las
consecuencias de la enfermedad crénica pueden colocar al paciente en una situacién de
desvio en sus relaciones con las personas y en su desempefio del rol social.

El modelo de Parsons de rol de enfermo, ha motivado que otros socidlogos
desarrollen y maticen nuevas consideraciones socioculturales del proceso de salud-

enfermedad.

Mechanic, fue un sociélogo médico que en los afios 60 introduce el término de
conducta de enfermedad, en referencia a esas particularidades en la respuesta de la
persona enferma, y desarrolld también el concepto de “sentirse enfermo”. Incorpora el
componente subjetivo a la condicion de enfermedad, donde el hecho de acudir al
médico no es una respuesta automatica ante el padecimiento de una enfermedad, y si

mas bien un largo proceso con trayectorias alternativas, siendo frecuente que personas
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enfermas no acudan a los servicios sanitarios, o que individuos sanos si recurran a estos
(Galan, Blanco, & Pérez, 2000; Di Silvestre, 1998).

Otro autor es Helman, un antropdlogo médico, que incorpora dimensiones sociales y
culturales en el abordaje de la salud-enfermedad. También contempla la dimension
subjetiva en la variabilidad de las conductas de los enfermos, con la posibilidad de toda
una serie de experiencias subjetivas que identifiquen la existencia de algun tipo de
padecer. En cualquier caso, el nivel subjetivo influye en como se perciben las
alteraciones fisioldgicas, psicoldgicas o conductuales, con la necesidad de la sancion
sociocultural de ese estado de malestar por otra persona, para alcanzar la condicién de

enfermedad (Osorio-Caranza, 2001).

De hecho, puede existir una falta de correlacion cuando se asocia con la evaluacion
de la salud por parte de los profesionales. El paciente dice sentirse bien, a pesar de que
los profesionales sanitarios encuentran indicaciones de enfermedad, y es reconocido por
los términos anglosajones, “disease without illness” (Helman, citado por Di Silvestre,
1998), siendo evaluada medicamente la enfermedad pero sin percepcion subjetiva de
ella. O puede suceder que la persona se sienta enferma pero el médico no encuentra en

el examen clinico, causa orgéanica al proceso (Di Silvestre, 1998).

Ante una patologia compleja como la EM, con periodos de pre-diagnosticos largos y
dificultades en la evaluacion médica y el establecimiento de la condicion de enfermo,
adquiere gran valor la consideracion de la percepcion subjetiva de la enfermedad. Puede
ser frecuente que los pacientes, se sientan enfermos y quizas encuentren dificultad en su

evaluacion de salud por los profesionales que no reconocen su papel de enfermo.

2.2.2. Las dimensiones de la enfermedad

En la década de los afios 60-70, proliferan nuevas interpretaciones sobre el concepto
de enfermedad. Fabrega, psiquiatra americano con formacién antropoldgica, propone
como objeto de estudio de la antropologia médica, el desarrollo de un modelo
conceptual, en dos nuevas dimensiones de la enfermedad y desde una perspectiva

sociocultural. Establecié la distincion entre “disease” e “illness”, terminologia
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anglosajona utilizada para referirse al concepto de enfermedad, que aunque son

sindnimos, aportan matices diferentes (Fabrega, 1972).

La enfermedad ‘“disease ”, se ha utilizado para hablar de la dimension biologica y
psicofisioldgica de la enfermedad, entendida como ese estado corporal alterado o
desviado de las normas establecidas por la ciencia biomédica. Es decir, toda alteracién
estructural y funcional del componente organico del individuo, que puede ser objetivado
por signos o por cualquier otro elemento de observacién y medicion. Lo que seria la
enfermedad como entidad médica, propiamente dicho, en la clasificacién, diagndstico y
tratamiento (Comelles y Martinez, 1993).

La enfermedad “illness”, es la enfermedad contemplada desde factores sociales y
psicologicos en la valoracion del enfermo, de manera que se separa de los
condicionamientos de la enfermedad biomédica, girando hacia el fendmeno de la
experiencia individual y significativa de enfermedad. En esta consideracion adquiere
valor el enfermo, en la aproximacion mas subjetiva del término. En lengua hispana se
ha adaptado al concepto de ‘padecimiento’ en la enfermedad (Comelles, Martinez,
1993).

“Terminos tales como ‘“diabetes”, “artritis reumatoide”, o “esclerosis
multiple”, son vistos aparentemente simples. Un andlisis cuidadoso,
revelara que ellos representan una compleja coleccién de hechos
fisiologicos, quimicos y estructurales. Ademas, estas enfermedades pueden
implicar una serie de factores sociales y psicolégicos, en un sentido
estricto, que no se ven como caracteristicas necesarias de la enfermedad.
En biomedicina, ‘disease’ significa una “cuestion” biologica abstracta o
condicion que es, generalmente comentada, independiente del

comportamiento social”, (Fabrega, 1975: 969) (Traduccion del original).

Fabrega, defendia el desarrollo de una teoria de la enfermedad humana, que pudiera
describir y explicar a traves de estos conceptos y generalizaciones, la comparacion de

los atributos de la enfermedad y relacionarlos con fendmenos de la medicina, tal como
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son observados por el grupo. De manera que establece el “etic” (etic/emic’) en la
dimensién disease, ya que el modelo biomédico es el Unico que puede marcar
consideraciones en el campo de la medicina. Y situa el “emic” en la dimension illness,
al incorporar la vision del sujeto en la valoracion o la vision desde dentro del proceso
(Comelles y Martinez, 1993).

llustr6 un modelo exploratorio en el “illness behavior” o “comportamiento de
enfermedad”, que pudiera explicar como los individuos procesan la informacion sobre
la enfermedad, mas alla del espacio institucional, interpretando sus vivencias y tomando
decisiones en el cuidado médico durante el tiempo que estdn enfermos. Valora las
relaciones entre la enfermedad, el sistema socio-cultural del enfermo y las experiencias

recientes (Fabrega, 1973).

Las dos dimensiones introducidas por Fabrega, se complementan con una nueva
valoracion del concepto de enfermedad, el “sickness”, que Kleinman, psiquiatra
americano y antropologo, defiende desde una aproximacion cultural centrada en la
enfermedad y sus practicas. El no rechaza los términos disease e illness, desarrollados
por Fabrega, pero impulsa esta consideracion de la enfermedad que conceptualiza como

una forma particular de cultura.

Consider6 que la construccion cultural de las experiencias del illness, es
frecuentemente una respuesta adaptativa, personal y social. Este concepto de
enfermedad como aproximacion cultural, amplia los aspectos objetivos y subjetivos al

aportarle una dimensién socio-cultural.

Utilizo el concepto “sistema de cuidados de salud o sistema de salud” (“health care
system”) en la construccion del padecimiento, como ese sistema cultural que abarca la
totalidad de interrelaciones entre la enfermedad, las vivencias 0 experiencias
individuales, las respuestas terapéuticas y las instituciones sociales (Martinez-Pérez, et
al., 2004). Kleinman valor6 en un estudio publicado (Kleinman, 1980), que los

profesionales de estos sistemas de cuidados de salud, mantienen una vision homogénea

! Kenneth Pike (1954), americano, linglista y antropélogo, intenté comprender la diversidad cultural con los
enfoques “emic/etic”. Etic: como acepcion objetivista, aquello que se puede aislar como orden y estructura, con
independencia de los protagonistas (“desde fuera: no depende de los sentidos ni intenciones subjetivas de los
actores”). Emic: Retorna hacia los sujetos, en cuanto son identificados o separados personal e intencionalmente
(“desde dentro: penetra en el mundo de los propositos, sentidos y actitudes, en el entender a los actores
individuales”™).
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de la enfermedad y su tratamiento, al reproducir una imagen puramente biomédica y

medicalizada.

Junto a otros colaboradores, (Kleinman, Eisenberg, & Good, 1978) desarrollan un
“modelo explicativo”, donde disease e illness, son realmente los conceptos explicativos
del modelo de sistema de cuidados de salud, y no como entidades aisladas.
Esquematizan el modelo de encuentro del clinico, el enfermo y la familia, en categorias
de interaccion clinico-paciente, capaces de determinar aspectos universales, culturales y
especificos en la interaccion, siendo el modelo explicativo de disease/illness como una
forma ideal de relacion. Los modelos explicativos de pacientes y de profesionales,
interactan como componentes centrales del sistema de atencion de salud. Unos
construyen el sentido de la experiencia de enfermedad y otros, entienden y tratan la

enfermedad, respectivamente (Comelles y Martinez, 1993).

Los modelos explicativos de los profesionales se orientan hacia el disease, mientras
que los modelos explicativos laicos se orientan hacia el illness. Los autores del modelo,
aunque no generalizan esta afirmacién, si la aceptan definitiva solo para el modelo
biomédico en el disease. Segun refiere Di Silvestre (1998), Kleinman sugiere que
mediante el analisis del modelo explicativo de enfermedad en el disease/ilness, se puede
llegar a conseguir una mejor comprension de pacientes y familiares, ya que en el centro

de la interaccion se alcanza la comunicacion clinica.

Calvario y Barragan (2007), en estudios socio sanitarios de zonas de México,
destacan la aplicacion de los modelos explicativos de Kleinman, en modelos que dan
sentido a las experiencias del illness, y determinados estudios destacan a la familia
(Osorio-Carranza, 2001), como el elemento donde se producen las técnicas y los
conocimientos que resuelven las situaciones de enfermedad. Pero establece la diferencia
para enfermedades crénicas degenerativas, con la atencion depositada en el enfermo,
precisamente por la modificacion con sus estilos de vida. Es decir, serd el propio

enfermo el que de sentido a su experiencia de padecer.

Destacan Comelles y Martinez (1993) la idea sobre ‘“redes semanticas de
enfermedad” (“illness semantic networks™) de los autores Good y Del Vechio-Good
(1981) (citado por Comelles y Martinez, 1993), al entender que una enfermedad no

supone solo y exclusivamente una entidad natural, sino una realidad socio historica.
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Estas redes seran aquellos factores socioculturales, unidos semanticamente a un suceso
de enfermedad, es decir, el padecimiento que aporta una experiencia con significado a

cada individuo en particular.

Pero quien mas extensamente desarrolld esas categorias anglosajonas del
disease/illness/sickness, fue Allan Young. Este autor mantiene posturas criticas con los
modelos planteados por Kleinman y Good, e introduce la categoria del malestar en la

enfermedad, en el sickness, y desde el analisis de las relaciones sociales (Young, 1982).

De esta manera, la conducta del padecer (illness) y los signos biol6gicos de
enfermedad (disease), aportan significados socialmente reconocibles. La definicion
social de la enfermedad, contribuye a dar sentido a la respuesta fisica y emocional del
enfermo, reconduciéndolas en patrones identificables por la persona que se siente
enferma y por aquellos que la rodean. Establecié una antropologia de la illness
(dimensiones culturales de la enfermedad, como dimensiones individuales en el
enfermo) y una antropologia de la sickness (dimensiones sociales de la enfermedad,
centrada en los contextos sociales) (Martinez-Pérez, et al., 2004; Comelles y Martinez,
1993).

Su propuesta es reemplazar el esquema de Kleinman con sickness = disease +
illness, por el de una triada de categorias donde estos términos sean equivalentes en
jerarquia. EI curso o patron que la persona sigue en la traduccién de los resultados
socialmente significantes, es la manera en la que se configura su malestar, incluso en
ocasiones, es el malestar mas que el padecer el que determina los resultados en las

relaciones o intervenciones clinicas (Ramasco, 2011).

Young reconoce en el sickness, como un proceso para conseguir socializar disease e
illness. Alude a las dimensiones sociales de la enfermedad y por tanto a las relaciones
sociales en donde se insertan esos procesos de enfermedad. Aport6 una dimension mas
global de los términos al introducir las consideraciones econdmicas, ideologicas,

politicas y sociales, a las dimensiones de la enfermedad (Osorio-Carranza, 2000).

En el desarrollo de estos modelos, la experiencia de enfermar destaca desde el
componente subjetivo para el individuo, dentro del contexto socio-cultural de relacion,

donde el paciente, percibe, interpreta y actua sobre su experiencia de enfermedad.
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Concretando, este enfoque antropoldgico de las dimensiones de la enfermedad:
disease 0 enfermedad: dimension objetiva; illness o padecimiento: dimension subjetiva
y sickness o malestar: dimension social. Se valora como necesaria una consideracion
conjunta de estos conceptos, sobre todo en el proceso salud-enfermedad, el

padecimiento y la atencion sanitaria, dentro de un contexto sociocultural determinado.

Francoise Laplantine, antropologo francés, introduce consideraciones interesantes al
hablar de la medicina a través de la relacion de dos campos de conocimiento y de
significaciones: ElI campo del enfermo, desde el sufrimiento y la conciencia de
enfermedad, con sus componentes de angustia y de esperanza. EI campo del médico,
con legitimidad social en los enunciados de diagnostico, el prondstico y el tratamiento
(Laplantine, 1999: 16). Este autor valora la relacion en dos polos convergentes dentro

de la préctica asistencial:

e La enfermedad en tercera persona o el conocimiento médico “objetivo”, como
valor autorizado o legitimado socialmente.
e La enfermedad en primera persona o el estudio de la subjetividad del enfermo,

con su interpretacion del proceso de salud-enfermedad (Laplantine, 1999: 18).

Matiza estas consideraciones en defensa de una antropologia que no se interese sélo
en la medicina, cuestion que consideraria notablemente restrictiva, con atencién a lo que
se experimenta por los enfermos. De hecho, Canguilhem (1982), filésofo y médico, en
su estudio filoséfico de lo normal y lo patoldgico, discute la tesis de Leriche, Broussais
y Bernard sobre la invalidez del juicio del enfermo, y expone su punto de vista:
“...nosotros pensamos que no hay nada en la ciencia que no haya aparecido antes en la
conciencia y que, particularmente en este caso que nos ocupa, el punto de vista del
enfermo es en el fondo el verdadero (...). Por lo tanto, ciertamente siempre de derecho
sino actualmente de hecho, existe una medicina porque hay hombres que se sienten
enfermos, y no porque hay médicos se enteran los hombres de sus enfermedades”
(1982: 64-65).

Estas consideraciones son muy valiosas desde la antropologia en la valoracién del
padecimiento de las personas con su enfermedad, porque ayuda a entender los
significados que el paciente y su familia le otorgan a la misma. La experiencia del

padecimiento es importante a la hora de permitir que los individuos aporten sus puntos
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de vistas en el andlisis y las perspectivas referentes a la salud, enfermedad, y en la
atencion sanitaria que reciben, como sujetos que tienen algo que aportar, son
escuchados y valorados en el cuidado y manejo de sus enfermedades. El estudio en
torno a los padecimientos, y dentro de ellos, los padecimientos crénicos, sus
significados y experiencias de salud, deberia ayudar a dar una respuesta mas matizada
sobre la forma en que las relaciones entre lo bioldgico, social y cultural se conciben,

sobre todo a nivel simbolico (Amezcua, 2000; Hueso, 2006).

Cuando se habla de padecimiento, Hueso (2006) nos recuerda que no sélo se hace
referencia a la definicién que aporta el diccionario de la lengua, como la “accion de
padecer o sufrir dafio, injuria, enfermedad, efc. ” (Real Academia de la Lengua, 2001),
y en la valoracion de la idea de sufrimiento, sino que vamos mas alld. Por un lado, se
establece la distincion entre enfermedad y padecimiento, al considerar la diferenciacion
del concepto biomédico de enfermedad como anormalidad estructural y funcional de los
Organos y sistemas corporales, o estados patoldgicos; y el concepto de padecimiento, en
la forma como los sujetos y/o miembros de su red social mas cercana perciben,
interpretan y responden a las manifestaciones y efectos de la enfermedad (Mercado-
Martinez, Robles, Ramos, Moreno y Alcantara, 1999).

El padecimiento es la consideracion de como perciben ciertos cambios que
acontecen en el estado de salud de las personas, y que contintan a lo largo de la vida,
donde la nocion de la temporalidad influye, ya que los padecimientos varian desde su
descubrimiento y a lo largo del tiempo (padecimientos cronicos), que implican una
manera de ser capaz de manejarlos en los componentes fisioldgicos de la enfermedad,
pero que no sélo se limita a ellos, ya que involucra a otras dimensiones de la vida de los
sujetos, como es la psicoemocional, laboral, social y familiar. De esta forma,
consideramos el padecimiento como un concepto centrado en la percepcion de los
sujetos involucrados en su proceso de salud-enfermedad, y tiene en cuenta el impacto
que ejerce sobre las personas y el resto de participantes relacionados con el
padecimiento (familia, entorno social méas directo, profesionales de la salud) y la
totalidad de las experiencias y significados que se generan ante la enfermedad
(Ramasco, 2007).

Como nos dice Mercado et al. (1999), la experiencia del padecimiento es “aquel

fendmeno social cambiante de naturaleza subjetiva en el cual los individuos enfermos y
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los integrantes de su red social cercana perciben, organizan, interpretan y expresan un
conjunto de sentimientos, sensaciones, estados de animo o emocionales, sensaciones
corporales, cambios en la apariencia fisica, alteraciones en los sentidos, y una serie de

eventos ligados y/o derivados del padecimiento y de su atencion”.

Dice Eduardo Menéndez (citado por Diaz Agea, 2008) en relacion con los
significados que se le otorgan socialmente a los padecimientos: “Los padecimientos
constituyen, en consecuencia, uno de los principales ejes de construccion de
significados colectivos, que pueden ser referidos al proceso especifico, 0 a otros
procesos respecto de los cuales los padecimientos son expresion significativa”. Luego
en los significados de la experiencia con la enfermedad, el padecimiento es polisémico
y contextual, frente al caracter monosémico de la concepcion e interpretacion biomédica
(Devillard, 1990).

2.3. Proceso de salud-enfermedad desde la antropologia

de los cuidados

El marco de las actividades del cuidar, valorado como un acto humano hacia los
procesos de salud-enfermedad, e inevitablemente inseparables uno del otro, llega a su
practica con la integracion, no sélo de los conocimientos cientificos y técnicos, sino
también humanisticos y sociales, centrados en el enfermo como persona mas alla de la
biologia y que integre la vision psicoldgica, social, cultural y espiritual de los
individuos. De esta forma, se aspira a lograr una buena practica del cuidado, con la que

acercar posiciones a los significados de la enfermedad para el enfermo.

Desde el enfoque de la antropologia de los cuidados, se interpreta el cuidar como un
fenébmeno social y cultural, con la importancia de valorar estos aspectos en la
comunidad o sociedad donde se desarrolla el cuidado. En esta contemplacion de la
cultura y los cuidados, con nexos comunes, entre antropologia y enfermeria,
respectivamente, es donde se sitlia la antropologia de los cuidados y ha favorecido la
concienciacion de la consideracion cultural en la practica de los cuidados (Gonzalez,
Martinez, Luengo, 2006; Amezcua, 2000).
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Cabe destacar a Madelaine Leininger, una enfermera americana, que en los afios 50
conceptualiza y fundamenta la enfermeria transcultural, siendo la principal exponente
del método antropoldgico aplicado a los cuidados enfermeros, al considerar la actividad
de cuidar y los estados de salud-enfermedad como categorias interrelacionadas, donde
la cultura de los individuos juega un papel central. Ella marc6 esta disciplina como un
espacio de reflexion y formacion académica y profesional, con el desarrollo de
investigaciones antropologicas sobre aspectos culturales, sociales, politicos y
econdmicos, relacionados con los cuidados enfermeros en las colectividades (Marriner-
Tomey, & Alligood, 2011).

Leininger fusiona dos conceptos: la cultura desde su concepcion antropoldgica y el
cuidado en enfermeria como principal exponente de la enfermeria. Es en el afio 1966
cuando Leininger crea el primer curso de enfermeria transcultural en una universidad
americana y definio el cuidado como el &rea de estudio y trabajo basado en la cultura.
Para ella la transculturalidad es, "aquellos fendmenos que resultan cuando los grupos de
individuos, que tienen culturas diferentes, toman contacto continuo de primera mano,
con los consiguientes cambios en los patrones de la cultura original de uno de los

grupos o de ambos" (Fornons, 2010).

Leininger elabor6 un método de investigacion cualitativa en etnoenfermeria, para
poder redefinir la teoria, pero sobre todo para poder captar el punto de vista interno de
las culturas. Este fue el primer método de investigacion enfermera realizado en el
campo de la enfermeria para que el personal enfermero analizase la complejidad de los
cuidados y los fendmenos culturales (Marriner-Tomey, & Alligood, 2011). La
etnoenfermeria es el estudio y la clasificacion sistematica de las creencias, valores y
practicas que se aplican en la atencion de enfermeria, desde las percepciones y los
conocimientos cognitivos o subjetivos que tiene de ellos una cultura determinada, a

través de las manifestaciones locales de las personas

El cuidado cultural constituye la teoria holistica de enfermeria mas amplia, al tener
en cuenta la vida humana en su plenitud, e incluye factores de la estructura social, la
trayectoria cultural y los valores, el contexto del entorno y los modelos tradicionales y
profesionales (Marriner-Tomey, & Alligood, 2011). Para Leininger el concepto de

cultura es el “conjunto de valores aprendidos y transmitidos; las creencias, normas de
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conductas y practicas de un modo de vida de la gente en particular” (citado por
Amezcua, 2000).

Lipson (2000), una enfermera americana, que discute esta idea de la importancia de
la cultura en los cuidados de enfermeria y mira el cuidado de enfermeria desde tres
perspectivas: el contexto como un sistema social amplio, en el que esta representado el
sujeto, la familia, los profesionales sanitarios y la comunidad; el componente objetivo
de los aspectos econdmicos y socio-culturales de los pacientes y el componente
subjetivo, donde la enfermeria debe evaluar ademas sus valores y prejuicios culturales,

en la busqueda de mejorar estos cuidados.

Lipson percibe las dimensiones de la enfermedad, en los dos términos que utiliza la
lengua anglosajona: enfermedad illness, en la que introduce la experiencia cultural,
junto a la experiencia personal e interpersonal de la persona enferma, siendo este
padecer el que méas preocupa al enfermo. Mientras que en la enfermedad disease, ese
mal funcionamiento del sistema bioldgico, el diagndstico y el tratamiento, es el que mas

preocupa a la medicina y al médico.

La antropologia de los cuidados resulta muy interesante en la contemplacion del
padecimiento de la enfermedad y para los significados que las personas (y sus familias o

contexto familiar) otorgan en su experiencia personal e interpersonal de enfermedad.

El profesor y enfermero Amezcua, propulsor de la antropologia de la enfermeria en
Esparfia, con experiencia y acertado desarrollo metodoldgico en el trabajo etnogréfico,

reformula las dimensiones de la enfermedad en:

e Enfermedad-enfermo, a partir de las valoraciones de las dimensiones de
enfermedad desde la perspectiva antropoldgica para contemplar a la
“enfermedad-objeto” (disease).

e El padecimiento-paciente, para referirse a la “enfermedad-sujeto” (illness).

e Y el malestar en la definicion de “enfermedad-social” (sickness).

Para este autor, el maridaje entre cuidados y cultura no se entenderia sin el
acercamiento al ser humano en su vision holistica. La comprension del proceso de

salud-enfermedad mas alla del desorden biol6gico y en la valoracion de las respuestas
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psicoldgicas y sociales del individuo dentro del referente cultural de la persona
(Amezcua, 2000).

También destacar las aportaciones de Siles, al intentar explicar la naturaleza
antropoldgica de los cuidados enfermeros, cuyo objeto de estudio es el ser humano
holistico y centrado en el estudio integral del sistema de necesidades del hombre, donde
los cuidados son definidos como “el producto de la reflexion sobre las ideas, hechos y
circunstancias (reflexion teorica, practica y situacional) relacionada con el proceso
optimizador de las necesidades de salud que garantizan la integridad y la armonia de

todas y cada una de las etapas que constituyen la vida humana” (Siles et al., 2001).

Precisamente es el estudio del cuidado el que ha dado forma al cuerpo de
conocimientos propios o marco epistemologico de la enfermeria, como ciencia del
cuidado de la salud, que engloba al conjunto de todos los conocimientos, procesos y
metodologias usados para su desarrollo en ciencia enfermera, pero a la vez como
ciencia humana siendo el centro de su responsabilidad el cuidado de las personas en
todas sus dimensiones. Segun aportaron las tedricas enfermeras, Newman y Fawcett, la
esencia fundamental del nucleo de la disciplina de la enfermeria, es el cuidado de las
experiencias o vivencias de la salud humana contextualizadas (Durén de Villalobos,
2002).

Si relacionamos “los sistemas de cuidados de la salud o sistemas de salud” ya
referenciados (“health care system”) y los cuidados enfermeros, es necesario alcanzar
una gestion exitosa de los cuidados para el sistema de salud y la sociedad en general, a
través del modelo centrado en el paciente y su padecer, con una percepcion del ser en su
totalidad, desde una atencidn seria y responsable con la persona que cuidamos y su
cuidador (Zarate, 2004). Interesa pues, la dimension subjetiva del padecer (saber como
se siente 0 se encuentra el enfermo), la dimension social e intersubjetiva, incluso
objetiva del experto con competencia que determina la existencia de enfermedad
verificada, y la dimensién antropoldgica y humana, cuando al enfermo le pasa algo o le
falta algo para estar en buenas condiciones fisicas sin excluir los factores psicosociales

y culturales del proceso.

Pero al orientarse hacia este sistema de cuidados centrado en el paciente,

necesariamente obliga a explicar el conocimiento de enfermeria a través de la estructura
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propuesta por Fawcett, en cinco componentes: ElI metaparadigma, la filosofia, los
modelos conceptuales, las teorias de enfermeria y los indicadores empiricos; en una
estructura descendente que vincula el mundo abstracto con el mundo concreto (Kuerten,
Lenise, 2008).

El concepto de paradigma se ha generalizado a partir de la obra de Kuhn, “La
estructura de las revoluciones cientificas” (1962), aunque en realidad es una palabra con
muchas acepciones, que por su definicion latina, y siguiendo a Platén, es “modelo”,
aungue para su discipulo Aristoteles, es “ejemplo”. Tiene muchos sinénimos: muestra,
prototipo, arquetipo, ideal, precedente, norma, pauta, canon, espécimen, regla, espejo,
molde. Para Kuhn, su concepto de paradigma, que lo utiliza como eje central de su
vision de la ciencia, es ese conjunto de realizaciones cientificas universalmente
reconocidas que, durante cierto tiempo proporcionan modelos de problemas y
soluciones a una comunidad cientifica. Parece que la idea de consenso es superior a la
creencia individual que una teoria es superior a las otras existentes, de manera que sélo
en ese consenso se produce una revolucion cientifica y se crean nuevos paradigmas.
Luego para la teoria de la ciencia, cabe matizar que paradigma es ese modelo
explicativo de la realidad, donde Kuhn defiende no el hecho de falsear el anterior
modelo o teoria, sino como una alternativa 0 nuevo paradigma alcanzado (Acosta,
2010).

Dentro de las propuestas paradigmaticas explicativas para la ciencia de enfermeria
propuestas por Fawcett, mantiene su estructura conceptual en cuatro conceptos
metaparadigmaticos de la enfermeria 0 mundo de la enfermeria, como son: ser humano
o0 persona (individuo, familia o grupo), ambiente o entorno (abarca condiciones
econdmicas, sociales y culturales del lugar de encuentro de enfermeria) salud (proceso
de salud-enfermedad) y enfermeria (cuidados enfermeros o intervenciones o actividades
de enfermeria en si mismas). Estos conceptos globales del fendmeno de interés de la
disciplina de enfermeria han sido conceptualizados de manera diferente por distintas
enfermeras para dar lugar a la generacion de modelos conceptuales y teorias de
enfermeria vigentes, en el ambito de la practica. El estudio y la profundizacion que en
los Gltimos 50 afios han venido realizando los cientificos de enfermeria, sobre estos

conceptos y sus relaciones, han determinado su desarrollo tedrico (Riehl-Sisca, 1992).
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La filosofia determina la vision de la realidad que tienen los miembros de una
disciplina frente al fenomeno central de interés de la disciplina, lo que ellos creen que es
cierto en relacion con éste y lo que valoran de sus acciones y practicas. Afirmacion
ontoldgica, epistemoldgica y ética sobre la naturaleza de los fendmenos, como forma de
entender en el cuidado de enfermeria la experiencia y los significados que se les
atribuyen. El propdsito final de la filosofia es informar acerca de los valores e interés de
cada disciplina. En enfermeria se reconocen tres visiones de la realidad que son: La
vision de reaccion (o particular-deterministica) donde el fendmeno esta constituido por
partes concretas, reducibles y medibles. La visién de reciprocidad (o integrativa-
interactiva) que abarca el concepto de holismo y las experiencias y el mundo subjetivo
en una relacion contextual reciproca. La vision de simultaneidad (o unitaria-
transformativa) donde el fendbmeno es un campo unitario y el ser humano es valorado
como una unidad, desde seres holisticos, auto organizados y se reconocen por patrones
de comportamiento, resaltando las interacciones persona-ambiente como proceso
ritmico y mutuo de intercambio. Los profesionales de enfermeria seguidores de esta
corriente ultima, asignan un gran valor a conocer como viven la experiencia de la salud
y la enfermedad, las personas a quienes cuidan, y se reconoceran a si mismas como un
instrumento de cuidado. De hecho, la practica basada en la investigacion es una

caracteristica fundamental de la enfermeria profesional (Kuerten, Lenise, 2008).

Como nos dice Parrado y Caro-Castillo (2008), “No sdlo en el ambito disciplinar
sino también en el profesional, la enfermera estd obligada en la investigacion a
rescatar la unidad del ser a partir de procesos como el interrogarse, identificar la
naturaleza de los fendmenos, los valores que asumen, y conocer y comprender los
significados de las experiencias de salud y enfermedad en la cotidianidad, requiriendo
encontrar asi una vision especifica desde donde mire el mundo y enmarque no solo la

generacion de conocimiento, sino la practica” (2008: 118).

Segun el paradigma en el que se posicione el investigador, el mismo fenémeno tiene
diferentes posibilidades de interpretacion, por lo que es importante tener en cuenta lo
que dice Siles (2010:123) “del paradigma adoptado depende que la realidad
biopsicosocial del individuo sea considerada e implicada en el proceso de intervencion
social”. Si tenemos en cuenta los cuatro grandes paradigmas de la historia: Teologico,
del hechicero o curandero, con una interpretacion sobrenatural de los fendmenos;

Racional Tecnoldgico o Positivista, con una interpretacion racional y objetiva de la
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realidad, Hermenéutico o Interpretativo, donde el profesional de la salud es un agente

de comunicacién interactivo, comprensivo e interpretativo de la realidad de los
pacientes, en el que los fendomenos son susceptibles de subjetivacion e
individualizacion; y Sociocritico, donde el profesional ademés es el agente
sociosanitario para la accion transformadora de la realidad. Con todas estas
consideraciones, nos postulamos en el paradigma hermenéutico o interpretativo, que
esta sustentado en el existencialismo, el interaccionismo simbolico y la fenomenologia,
como se expondrd mas adelante y al considerar a la persona compuesta por aspectos
bioldgicos, psicoldgicos, sociales, culturales y espirituales, con influencia del entorno,
constituyendo la metodologia cualitativa un instrumento pertinente para la clarificacion
holistica (Siles et. al, 2005).

Para los pacientes con EM, resultan muy oportunas las consideraciones del
padecimiento y del malestar ya que al ser una enfermedad compleja, cronica, progresiva
y con sintomatologia muy variada, potencialmente limitante y hasta en ocasiones,
invisible para la sociedad, los individuos se ven obligados continuamente a dar

explicaciones sobre su proceso o hacer entender su padecer.

Las respuestas ante el padecer de los enfermos estan unidas a valoraciones sociales
y psicoldgicas en la vulnerabilidad personal de un cuadro clinico sin cura, con terapias
intrusivas y en la posibilidad de llegar a una discapacidad probable. Las condiciones
reales, socio-culturales y simbdlicas en las que se ancla la enfermedad y que les generan

malestar, son muy importantes.

Pero la situacion de enfermedad neuroldgica, potencialmente degenerativa y con una
sintomatologia inespecifica y heterogénea configuran un caracter de imprevisibilidad,
que puede desencadenar una situacion de falta de respuestas en el enfermo, con dudas
inmediatas y futuras, desde que evalGan sus sintomas iniciales, llegan al diagnostico y

se enfrentan a la enfermedad.

A continuacion, se detallard una revision de la literatura actual sobre el marco de
referencia de la recepcién de un diagndstico de enfermedad, el descubrimiento y

reconocimiento de la enfermedad y la experiencia de enfermos de EM.
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Capitulo 111 — Descubrir un diagndéstico de enfermedad

3. Descubrir un diagnéstico de enfermedad

Cuando una persona reconoce sintomas concretos de enfermedad con sensacién de
malestar fisico y/o animico concreto, sobre todo, cuando los sintomas son inespecificos
y algo diferentes a los posibles trastornos habituales o cuando existe una alteracion
organica con mala funcionalidad, la accion se orienta hacia la basqueda de una causa
posible, pero siempre en la conviccion de ser algo pasajero que se terminara

solucionando.

Si los problemas de salud no cesan, la necesidad de encontrar la causa o al menos,
encontrar la solucion que ponga remedio, es prioritaria para conseguir mantener las
actividades habituales de la vida diaria. Descubrir que se trata de la esclerosis multiple,
provocara un gran impacto fundamentalmente al descubrir una enfermedad crénica que
no tiene cura, que puede evolucionar y que es una de las enfermedades neurologicas
maés frecuente en adultos jovenes, siendo la principal causa de discapacidad de este

segmento de poblacion por motivos neuroldgicos.

Se sigue sin conocer la causa que origina la enfermedad, y no es posible su curacién
definitiva, aunque en las ultimas décadas se ha mejorado considerablemente las
posibilidades terapéuticas de tratamiento como en la obtencidn de un diagnostico mas

precoz.

Todas estas cuestiones concentran buena parte de la valoracion de su diagnéstico
hacia las caracteristicas como enfermedad cronica, singular, que afecta a adultos

jévenes y que puede evolucionar hacia una incapacidad temprana.

3.1. Marco referencial centrado en la experiencia de
diagnostico de una enfermedad: El diagndstico de
Esclerosis Multiple

Una experiencia altamente significativa en la vida de una persona, es recibir un

diagnostico de enfermedad, sobre todo si la enfermedad descubierta es grave, cronica y

con posibilidad de generar cambios irreversibles en la manera de vivir, presente o

futura. Este desequilibrio inicial ante el descubrimiento de una enfermedad crénica e
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incurable “es como si el tranquilo cuadro de la vida se rompiera en pedazos y estos

fueran desparramados sin dejar esperanza” (Solano y Camacho, 2004).

Las enfermedades crdnicas son procesos de elevada morbi-mortalidad en nuestro
entorno socio sanitario, e implican un desequilibrio de naturaleza organica, emocional,
social, econdmica, politica y familiar. Los diagnosticos de estas enfermedades son

valorados como sucesos de gran impacto para los pacientes y su familia.

Mercado-Martinez y Hernandez-Ibarra (2007) en entrevistas focales a profesionales
mexicanos que atienden a enfermos cronicos, diabéticos o hipertensos
fundamentalmente, destacan estos momentos dificiles para los pacientes, como reflejan
los discursos de los médicos refiriéndose a los enfermos: "...he visto que su autoestima
baja bastante cuando se les confirma una enfermedad cronica; algunos la rechazan y

otros no lo creen...".

Pero en este llegar al diagndstico, suceden muchas situaciones y se inicia una fase
desde la aparicion de sintomas de enfermedad hasta el diagnostico, como una etapa de
gran vulnerabilidad en los pacientes. Algunas investigaciones se han centrado en estos
periodos de pre-diagndstico, para identificar como es la experiencia de los pacientes o

describir sus respuestas.

Giske, Gjengedal y Artinian (2009) han investigado sobre las experiencias de los
enfermos en el periodo previo a la recepcion del diagnostico. Tras el andlisis de los
datos recogidos en 18 entrevistas en profundidad a 15 pacientes hospitalizados en una
planta de gastroenterologia noruega, han expuesto una teoria que denominan, la “Teoria
de la espera preparativa”. Postulan que ese periodo de pre-diagndstico es una fase de

’

“equilibrio entre la esperanza y la desesperacion”. Este “equilibrio”, que destacan
como categoria central de su teoria, es valorado como un proceso fundamental de la
asistencia sanitaria, y caracteriza muchas de las acciones que se suceden entre los
pacientes hospitalizados y los profesionales, desde la informacién que aportan o que
reclaman, o la demanda en las pruebas diagnosticas. La tensién constante de
incertidumbre sobre el diagnostico provoca ansiedad, por lo que los pacientes limitan
conscientemente sus emociones hasta llegar al resultado del diagndéstico (Giske el al.,

2009).
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En enfermedades neuroldgicas como la esclerosis mudltiple, con sintomas
inespecificos y de dificil manejo, estos procesos de pre-diagnostico, son realmente
periodos de enfermedad sin etiquetar, que pueden producir incertidumbre, estrés y
ansiedad (Mushlin et al., 1994, Isaksson & Ahlstrom, 2006; Edwards, Barlow & Turner,
2008).

En el estudio de Isaksson & Ahlstrom (2006), se entrevistd a 61 pacientes con una
media de tiempo de 4 afios hasta alcanzar el diagnéstico de EM; y describe estas
experiencias previas al diagnéstico como vivencias de gran estrés emocional. Sin
embargo, al recibir el diagndstico y debido a las caracteristicas de enfermedad
progresiva y curso imprevisible, esta vulnerabilidad se mantiene por la imagen
preconcebida de discapacidad relacionada con la enfermedad. Las experiencias
positivas con el diagnodstico, se encontraron en pacientes con periodos de pre-

diagnostico largos y complejos, resultando un alivio con emociones positivas.

En la misma linea, Edwards et al. (2008) estudian mediante entrevistas semi-
estructuradas, las experiencias de diagnostico y tratamiento en 24 personas con EM.
Describen la fase de pre-diagnostico en la categoria, “el camino hacia el diagnodstico”,
integrada por las sub-categorias como el perjuicio de tener sintomas invisibles que
pueden confundir el diagnostico y prolongar este periodo previo en meses o afios, la
forma en que descubrieron su diagndstico de manera ocasional y sin planificacion de los
profesionales de la salud y finalmente, las dificultades de revelar su enfermedad en su
entorno social. Coinciden con lo descrito anteriormente ya que cuando la etapa previa se

prolonga en el tiempo, encuentran experiencias de alivio al recibir el diagndstico final.

La valoracion emocional de ese periodo pre-diagnéstico con sintomas iniciales, se
acompafia de sentimientos de ansiedad, miedo, incertidumbre, tristeza y pena,
vergiienza, desconfianza, rabia. La ansiedad, el miedo y la incertidumbre, se relacionan
con el desconocimiento de la enfermedad y con los pensamientos relacionados con una
posible amenaza existencial cuando no saben a qué enfermedad se enfrentan (Isaksson
& Ahlstrém, 2006; Edwards et al., 2008)
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Pero dejando ahora ese momento previo a la enfermedad legitimada y centrandonos
en el momento del diagndstico de enfermedades neuroldgicas y concretamente de la
enfermedad EM, hablamos de una situacion definida en términos de recepcion de una
“mala noticia”, con una fuerte carga emocional para los pacientes y familiares, a pesar
de reconocer la naturaleza subjetiva existente en la percepcion de malas noticias
(Rodriguez de Rivera, 2008).

Solari et al. (2007) utilizan grupos de discusion para investigar las experiencias
personales en la comunicacion del diagndstico de EM, diferenciando los resultados
entre los grupos de discusion alcanzados con los enfermos y los hallados con los
profesionales sanitarios, y resultando el diagnostico un momento estresante para ambos
grupos —pacientes y profesionales-. Los enfermos reconocen el periodo de diagndstico
como un momento evocador e inolvidable, junto a la necesidad de conseguir dedicacion
y apoyo por parte de los profesionales sanitarios de los que demandan una informacién

claray sincera.

Grau y Gamo (2008) mostraron el grado de satisfaccion del paciente sobre la
comunicacion del diagnostico de EM, hallando conclusiones similares al anterior
estudio, ya que los enfermos solicitan informacion clara y sin ambiguedades por parte
de los profesionales sanitarios y demandan conocer el diagndstico desde los primeros
sintomas. La necesidad de los pacientes de ser informados tan pronto como se llega a un
diagnostico firme es algo que esta muy presente cuando se indaga en la informacion
sobre el diagnostico (Guillem-Mesado, de Andrés, Lopez-Longo y Giménez-Roldan,
1998; Mushlin, Mooney, Grow & Phelps 1994).

Esta precocidad en el diagnostico, es valorada indirectamente por Marrie, Horwitz,
Cutter, Tyry, Campagnolo, & Vollmer, (2009) que realizan un analisis factorial de los
resultados de las encuestas a pacientes del registro del Comité de investigacion de EM
de Norte América (NARCOMS). Hallaron una relacién positiva entre la co-morbilidad
y unos periodos de retraso mas largos entre los sintomas iniciales y el diagnostico, y el
grado de discapacidad. La media de afios de retraso desde los sintomas iniciales hasta el
diagnostico es elevada. En 7,4 afos para la muestra completa (N=8.983) y de 7,5 afios

para la cohorte con discapacidad en el diagnostico (N=2.375). Las causas del retraso
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apuntan a errores clinicos diagnésticos en condiciones de enfermedad pre-existentes, o
que esa co-morbilidad actue fisiopatoldgicamente incrementando la progresion en la

enfermedad y complique el diagnostico.

Algunos de estos sintomas iniciales a los que se refiere el estudio anterior, y que se
hallan presentes a lo largo de la EM, tienen la caracteristica de pasar desapercibidos
para el resto de la comunidad. Joachim & Acorn (2000) han hablado de ello en términos
de condicion visible para sintomas evidentes de enfermedad, y de condicidn invisible,
para esos sintomas desapercibidos al resto de la sociedad. En el caso de la EM, pueden
aparecer ambas condiciones, visible e invisible. Ellos se cuestionan cémo la
invisibilidad o visibilidad de una condicion crénica afecta a la vida de la persona y
destacan que puede haber diferencias para la experiencia de pacientes que tienen una
enfermedad cronica que es visible a veces y otras veces invisible, porque entre otras
cuestiones complejas a las que se enfrentan, esta la decision de divulgar la condicion o

encubrirla.

White, White & Rusell (2008) investigan la hipotesis de asociacién de los sintomas
invisibles (fatiga, dolor, ansiedad y depresidn) y niveles altos de estrés para la salud.
Obtienen resultados positivos de mayores niveles de estrés asociados a sintomas
invisibles frente a sintomas visibles (uso de dispositivos de ayuda, equilibrio y
disartria), siendo el dolor y la depresion los mas significativos. La fatiga también

alcanza altos niveles de estrés para pacientes con 11 afios de evolucion o mas.

Precisamente, esos sintomas de enfermedad psicoldgica (sintomas de fatiga, estrés,
ansiedad, depresion), requieren una validacion continua por sus redes sociales,

incluyendo en ellas, a los profesionales de la salud (Miller, 1997).

En la evaluacion emocional del momento del diagndstico, es frecuente que el
paciente experimente reacciones similares a las etapas del duelo descritas por Kubler-
Ross: negacién y aislamiento, enojo, negociacion, depresion y finalmente aceptacion
(citado por Marquez, 2004), ya que implica posibles pérdidas fisicas, motivacionales o
de hobbies, sociales, laborales, etc. Incluso pueden tener consecuencias psicologicas,

con una mayor prevalencia en los trastornos del estado del &nimo, encontrando mayores
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tasas de depresidn que en otras enfermedades crénicas. Las intervenciones psicologicas
se consideran beneficiosas para adaptarse y sobrellevar la EM, o ayudarles si existe
depresion (Thomas, Thomas, Hillier, Galvin &Baker, 2008).

Algunos autores han valorado las tres etapas del diagndstico (pre-diagnostico,
diagndstico y post-diagnéstico). Malcomson, Lowe-Strong & Dunwoody (2008) usaron
dos grupos de discusion con pacientes de EM, encontrando temas similares en ambos
grupos. La EM es un reto fisico y emocional para los pacientes debido al caracter
intrusivo de la enfermedad y maés alla de la preocupacién biomédica, ellos demandan un
tratamiento con enfoque biopsicosocial por parte de los profesionales sanitarios. Para
Koopman & Schweitzer (1999), el diagndstico de EM es interpretado por los pacientes
como una informacién de peso e interpretado metaféricamente como si se tratase de un

“viaje” con diferentes trayectos.

Johnson (2003) en las entrevistas que mantiene con pacientes de EM, describen el
conocimiento de la enfermedad como un tema muy importante planteado por todos los
participantes. La mayoria no conocian qué era la EM, ni obtuvieron suficiente
conocimiento de la enfermedad de una forma progresiva y planificada por parte de los
profesionales de la salud como fuentes de apoyo. En el estudio de Courts, Buchanan &
Werstlein (2004), con grupos de discusion con pacientes de EM, surge también el
conocimiento como fuente de poder para los pacientes.

Precisamente, esos sentimientos de incertidumbre y ansiedad asociados con las
caracteristicas de enfermedad cronica e imprevisible, pueden disminuir cuando los
enfermos mejoran el conocimiento de la enfermedad y sus consecuencias (Edwards et
al.2008; Malconsom, et al., 2008; Chiovetti, 2006).

El afrontamiento del diagndstico y de la enfermedad es un proceso complejo, donde
el manejo adecuado de los sintomas, el autocuidado y el ajuste eficaz del tratamiento,
ayudan a mantener una adecuada calidad de vida (Smeltzer 1991; Finlayson, Denend &
Hudson, 2004; Boyd & MacMillan, 2005; Courts, Newton & McNeal, 2005; Olsson,
Lexell & Sorderberg, 2008; Hoffmann & Dyniewicz, 2009). La heterogeneidad en la
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clinica y en la evolucién de la enfermedad y este caracter de imprevisibilidad de la EM,
se refleja en 3 investigaciones biograficas con entrevistas en profundidad a personas
diagnosticadas de EM en forma de relatos biograficos, con vivencias y experiencias

muy particulares para un mismo proceso (Laguna, 2006; Sierra, 2006; Lopez, 2010).

En cualquier caso, la estructura familiar es ese ‘colchon’ para amortiguar las
consecuencias de la EM (Rivera-Navarro, et al., 2008). Cuando la familia esta bien
estructurada, y existe alguien de ella que cuida o asume la responsabilidad de los
cuidados, es la mayor fuente de apoyo del paciente (Marquez, 2004).

Pakenham (2005, 2007), investiga el beneficio encontrado en la EM en resultados
positivos y negativos, y llega a la dimensién del “beneficio hallado en la adversidad”
como esa forma de adaptacion cognitiva. En el dltimo estudio, Pakenham & Cox
(2009), amplian la busqueda del beneficio encontrado en la enfermedad incorporando

los cuidadores de los pacientes con EM a la investigacion realizada.

Cuando estudian los fenémenos de cronicidad y progresion en la enfermedad de
EM, la perspectiva de una enfermedad remitente y crénica se valora por los pacientes
mucho mejor que un pronostico fatal para sus vidas. (Miller, 1997). EIl estudio de
Smeltzer (1991) aplicé el modelo de la Trayectoria de la enfermedad de Corbin y
Strauss a la enfermedad de EM, para examinar el curso de la enfermedad en el paciente,

con abordaje del afrontamiento a lo largo de su curso de cronicidad.

Los dominios de la calidad de vida relacionada con la salud y en la evolucién de la
discapacidad a lo largo de la enfermedad, se relacionan con la cronicidad y la
progresion en la EM. Olascoaga (2010), encuentra en una revision de la literatura, la
importancia de tratar los dominios fisicos, emocionales y sociales en el paciente con
EM. La calidad de vida, puede estar mas alterada que en otras enfermedades cronicas,
por el caracter de progresion y potencial discapacidad de la enfermedad, de ahi la
necesidad de su seguimiento y control (Arbinaga, 2003; Liedstrom, Isaksson &
Ahlstrom 2010).

El diagnostico de la enfermedad que estudiamos, supone un impacto emocional

importante y es un proceso de vulnerabilidad para los pacientes. Su caracter de
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imprevisibilidad se hace muy visible en la sintomatologia y en su prondstico,
consecuencia que nos orienta hacia dos Teorias desde la Ciencia Enfermera, que pueden

resultarnos interesantes en la descripcion e interpretacion de nuestro objeto de estudio.

3.2. El valor de la incertidumbre y la sintomatologia para

una enfermedad imprevisible

Dentro del marco de desarrollo teérico de la ciencia enfermera y en relacion a las
consideraciones de nuestro objeto estudio en la significacion del paciente ante un
diagnostico de EM vy las respuestas a los sintomas en la experiencia con la enfermedad,
reconocemos dos Teorias de Rango Medio (TRM) (algunos autores las definen como
teorias intermedias), que tratan el fendmeno de la incertidumbre y los sintomas

desagradables.

Estas TRM, tienen la caracteristica de estar orientadas a fendbmenos muy concretos
para el desarrollo de una teoria comprensiva y til en la practica disciplinar, aplicada a
distintas poblaciones clinicas, y proporcionando vinculos entre la investigacion y la

practica. Segun nos explica Duran De Villalobos (2007: 169):

“La TRM tuvo su origen en la sociologia, y fue el trabajo de Robert
Merton (1968) el que facilitd su desarrollo al hacer una diferenciacion
entre la gran teoria y la TRM en términos de bajo nivel de abstraccion,
alcance relativo, y utilizacion y caracterizaciéon concretas, y probabilidad
de prueba hipotética. Es decir, que la TRM sobrepasa las posibilidades de
la descripcién y explicaciéon pudiendo llegar a proponer teorias
productoras de situaciones, o sea, teorias prescriptivas. Pero la esencia de
la TRM radica en la posibilidad de sus fundamentos empiricos de

relacionarse a través de codificaciones objetivas. ”

Gonzélez (2006) propone el abordaje de las situaciones de enfermedad cronica,
precisamente con la consideracion de estas dos perspectivas teoricas, la teoria de la

incertidumbre frente a la enfermedad y la teoria de los sintomas desagradables.
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3.2.1. La Teoria de la incertidumbre frente a la enfermedad

Fue Merle H. Mishel, enfermera con amplia trayectoria tedrica e investigadora,
quien desarroll6 la teoria de la incertidumbre frente a la enfermedad (Mishel, 1988).
Realiz6 su tesis doctoral con pacientes hospitalizados, recogiendo datos cuantitativos y
cualitativos, para el desarrollo de la teoria y empled el trabajo de Lazarus y Folkman
sobre estrés, valoracion y afrontamiento. Alcanz6 su teoria original, estableciendo suya
la hipotesis del marco de la incertidumbre como factor estresante en el contexto de la
enfermedad. Su formacién estd basada en la psicologia evolutiva para explicar las
conductas humanas. Desarroll6 y publicd una escala de la incertidumbre frente a la
enfermedad (Mishel, 1981), que evalla cuantitativamente el nivel de incertidumbre y ha
realizado amplias investigaciones prospectivas en pacientes con enfermedades crénicas

0 que amenazan la vida (Marriner-Tomey & Alligood, 2011).

Aplicd la Teoria Social Critica para reconocer el sesgo de la teoria en la certeza y la
adaptacion, pero a través de la aplicaciéon de los principios de la Teoria del Caos en
psicologia, es cuando obtuvo una representacion mas real y cierta del modo en que una
enfermedad cronica puede producir desequilibrio, incorporando un estado de
incertidumbre continua para dar sentido a la enfermedad (Baley & Stewart, en:
Marriner-Tomey & Alligood, 2011).

En su desarrollo conceptual, afirma que el nivel de incertidumbre frente a la
enfermedad (Mishel, 1988), es la incapacidad de la persona de determinar el significado
de los hechos relacionados con la enfermedad. Aparece cuando la persona que toma la
decisidn, es incapaz de dar valores definidos a los objetos o a los hechos, y por tanto no

puede predecir con precisién los resultados que se obtendran.
Las conceptualizaciones principales son (llustracion 1):

a) Antecedentes de incertidumbre: Incluye al esquema cognitivo, al incorporar la

interpretacion subjetiva que hace la persona de la enfermedad, la
hospitalizacion y hasta del tratamiento. Se define por el marco de los
estimulos con: la tipologia de los sintomas, la familiaridad de los hechos y la
coherencia de los hechos. También incluye a las fuentes proveedoras de

estructura (0 recursos), que son: la educacion, la autoridad sanitaria con
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b)

credibilidad o el grado de confianza que la persona tiene en el personal
sanitario que le atiende y el apoyo social que se recibe. Todas estas cuestiones

pueden influir en el nivel de incertidumbre.

La autovaloracion de la incertidumbre: Incluye la inferencia como deduccién

o conclusién. Para ello usa el recuerdo de experiencias anteriores relacionadas

y la ilusidn o las creencias que nacen de la incertidumbre.

El afrontamiento: Tiene como resultado la adaptacion en la blasqueda de

acciones y el apoyo psicoldgico. Es un comportamiento biopsicosocial, dentro
del margen de comportamientos habituales de la persona. La incertidumbre
puede ser interpretada como un peligro o como oportunidad. Si se valora
como peligro, los esfuerzos de afrontamiento se dirigen a reducir el nivel de
incertidumbre y controlar las respuestas emocionales que se han generado. Si
la incertidumbre se interpreta como una oportunidad, el afrontamiento se

orienta en mantener la incertidumbre.

Afrontamiento:
Estrategias

de movilizacién
Estrategias
para el control
afectivo

AY

l Peligro |

Marco de los estimulos (+)

=
Tipologia de los sintomas | (-) : 2
Familiaridad de los hechos —>|Incertidumbre ::Egn"“a g
Coherencia de los hechos §

l Oportunidad I
(+)
(+)
Capacidades| | Fuentes de la estructura Afrontamiento:
cognitivas Autoridad con credibilidad Sistemas
Apoyo social de choque
Educacion

llustracion 1: Modelo de Incertidumbre frente a la enfermedad (Mishel 1988) [Fuente:
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Los elementos sobre los que se sustenta la teoria, incluyen los supuestos de que la
incertidumbre es un estado cognitivo, valorado como una experiencia neutra, y en
donde la adaptacion es la continuacion de la conducta biopsicosocial en el desarrollo de
los esfuerzos esperados de afrontamiento, bien para reducir la incertidumbre en el

peligro, o ver la incertidumbre como una oportunidad.

Finalmente, la relacion que existe entre los casos de enfermedad, la valoracion, los
sistemas de afrontamiento y la adaptacion, es una relacion lineal y unidireccional y se

mueve de la incertidumbre a la adaptacion.

La adaptacion es el resultado final esperado, pero no es algo certero, puede ocurrir o
no, de ahi que en el factor tiempo es donde se puede incidir mediante intervenciones
que disminuyan el tiempo de incertidumbre, mejorando el afrontamiento y la
adaptacion. Ademas la autora afirma, que el apoyo social tiene un efecto directo con la
incertidumbre, al reducir la complejidad percibida, aunque puede presentar un efecto
indirecto. De hecho, la incertidumbre se puede elevar en la interaccion con el personal

sanitario ante informaciones poco claras o confusas.

La incertidumbre fue tratada por Lazarus & Folkman (1986) en su libro “Estrés y
Procesos cognitivos”, donde usaba el término de incertidumbre del acontecimiento,

mejor que predictibilidad dentro de su modelo cognitivo:

“Una de las razones mas importantes por las que la incertidumbre de un
acontecimiento puede resultar estresante en la vida real es que tiene un
efecto inmovilizador sobre los procesos de afrontamiento anticipatorio... La
ansiedad intensa (amenaza) es capaz, por si misma, de interferir con el
funcionamiento cognitivo dificultando ain mas el afrontamiento. En una
palabra, el hecho de no saber con certeza si va a ocurrir un acontecimiento
determinado, puede dar lugar a un dilatado proceso de evaluacion y
reevaluaciébn que genere pensamientos, sentimientos y conductas
conflictivas que, a su vez, crean sentimientos de desesperanza y, finalmente,
confusion”. (Lazarus & Folkman, 1986: 114-115).

En una revision critica realizada por Mishel (1999), de investigaciones sobre la
incertidumbre frente a la enfermedad cronica, encuentra que en estudios con

enfermedades de remisiones y exacerbaciones (EM, por ejemplo), la incertidumbre esta
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presente siempre como un compafero de viaje constante. En estados de enfermedad
cronica, la impredictibilidad de aparicion de los sintomas, asi como la duracion y la
intensidad, se han asociado con la percepcion de incertidumbre. En esta revision matiza
las diferencias con un estudio que realizd en 1990, donde propone una
reconceptualizacion de la teoria que desarrollé en 1988. De hecho, no modifica nada,
sino que desarrolla la teoria como si de una extension se tratase, de manera que no
pretende eliminar la incertidumbre ante la condicion crénica, sino una integracion de la
incertidumbre en la vida de las personas en situacién de enfermedad crénica, donde el

nivel de incertidumbre es constante y esta siempre presente.

Destaca los estudios de Selder (Selder, 1989; citado por Mishel, 1999), sobre la
teoria de la transicion de la vida, donde identifica comportamientos para reducir la
incertidumbre. El autor expone que las teorias que presentan Selder y Mishel (1990),
son teorias formales que difieren de las teorias sustantivas generadas en los estudios
cualitativos relacionados con la incertidumbre, ya que no estan enfocadas en una
poblacion determinada, un tipo de edad concreta y ni en una enfermedad cronica

determinada.

Selder (1990) en su estudio, “Living with multiple sclerosis: The gradual
transition” desarrolla su teoria junto a la enfermedad de EM, destacando la
incertidumbre y el miedo como respuestas emocionales comunes cuando reciben el
diagnostico, pero que esto puede ir cambiando en los periodos concretos durante la
experiencia de enfermedad, desde antes, durante o después del diagnostico, en un

proceso de transicion.

Mishel (1999), estudia y revisa las causas de la incertidumbre y las compara con

otros estudios. Expone causas como:

— La naturaleza de la enfermedad (severidad de la enfermedad, imprevisibilidad de
los sintomas y sintomas ambiguos).

— La existencia de un futuro desconocido.

— El concepto de uno mismo, ya que el impacto de la enfermedad en las rutinas de
la vida, se relaciona con el concepto de uno mismo y la identidad.

— La relacion con los profesionales de la salud.

— Las disposiciones de la personalidad relacionadas con la incertidumbre.
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En el articulo referenciado de Mishel (1999), como revisién de la literatura
cientifica, destacan muchos estudios sobre EM e incertidumbre. Mushlin et. al., hablan
del soporte del rol del médico para ayudar a disminuir la incertidumbre del diagnostico.
Smeltzer, teniendo en cuenta las causas de incertidumbre y relacionado con la
naturaleza de la enfermedad, reconoce que la aparicion de nuevos sintomas, pueden
generar incertidumbre, en mujeres embarazadas con EM. Crigger usa el modelo de
incertidumbre para mujeres con EM, considerando las dimensiones de espiritualidad
sobre el nivel de incertidumbre. Por Gltimo, resefia las investigaciones de Wineman
durante cuatro afios, 1990, 1993, 1994, 1996, relacionando el papel del soporte social en
la aparicion de incertidumbre y donde la incomprension en las interrelaciones sociales

era un factor productor de altos niveles de incertidumbre (Mishel, 1999).

Al investigar la percepcidén del riesgo en el pronostico de enfermedad de los
pacientes con EM, el resultado predominante es la presencia de incertidumbre sobre lo

que sucedera en todos los individuos entrevistados (Boeijea & Janssensh, 2004).

En general, la incertidumbre que se genera frente a un evento 0 suceso que aparece
en la vida de una persona, como puede ser una enfermedad crénica, progresiva y
potencialmente discapacitante, provocara un desequilibrio fundamentalmente cuando no
se pueda elaborar un significado de lo que esta pasando, y donde el conocimiento y el
apoyo social pueden ayudar a su afrontamiento.

3.2.2. La Teoria de los sintomas desagradables

Otra TRM o teoria intermedia valorada para nuestra investigacion, ha sido la Teoria
de los sintomas desagradables. Fue introducida en 1995, por Lenz, que junto a otras
colaboradoras, y con la idea de proporcionar un modelo tedrico para integrar la
informacion existente acerca de una variedad de sintomas. Este grupo de investigadores
comprometidos en la practica clinica, realizaron estudios inductivos y deductivos, desde
el supuesto de la existencia de similitud entre determinados sintomas como para
justificar una teoria que abarque a todos ellos (Gonzélez, 2006). La Teoria permite la

evaluacion de sintomas variados para entender el verdadero significado de los mismos
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desde un punto de vista integral, conociendo los factores fisiologicos, psicolégicos y

ambientales de cada individuo.

Lenz, Suppe, Gift, Pugh & Milligan (1995), elaboran un esquema explicativo de los
sintomas desagradables. Dos afios mas tarde, (Lenz, Pugh, Milligan, Gift & Suppe,
1997), amplian la teoria al considerar frecuente que diferentes sintomas puedan
experimentarse al mismo tiempo, y resulte una experiencia que puede llegar a ser
multiplicativa, en vez de ser aditiva, ya que el dolor, por ejemplo, serd peor cuando uno
estd cansado o con fatiga y nauseas. De manera, que cada sintoma sera conceptualizado
como una experiencia multidimensional que se puede medir por separado o0 en

combinacién con otros.

Los autores valoran los sintomas de vital importancia en el cuidado de la salud y por
ello los consideran el eje o enfoque central de la teoria. Representan a los indicadores de
percepcion de cambio en el funcionamiento normal del organismo del individuo, “es la

bandera roja a las amenazas a la salud” (Lenz et al., 1997).

En el desarrollo de la teoria, un sintoma puede considerarse una experiencia
multidimensional, es decir, tiene una cierta intensidad, una coordinacion (duracion y
frecuencia), un nivel percibido de angustia y de calidad. Los autores destacan tres
componentes principales: los sintomas que la persona esta experimentando, los factores
influyentes que aumentan o afectan a la naturaleza de la experiencia del sintoma y por
altimo, las consecuencias de la experiencia del sintoma. Ademas categorizan una serie
de dimensiones en los sintomas, comunes entre sintomas clinicos y poblaciones de
individuos, destacando: la intensidad (fuerza o cantidad de sintomas que experimenta),
el tiempo o duracién (frecuencia con la que ocurren los sintomas intermitentes), el nivel
de estrés percibido (grado de malestar o angustia), y la calidad del sintoma (describe

como se percibe el sintoma).

La dimension de la angustia en la experiencia de los sintomas, se refiere al grado en
que la persona esta preocupada y molesta por él. Un sintoma de una gravedad dada,
puede ser incapacitante para algunas personas, pero mucho menos molesto para los

demas. Tiene un alto componente subjetivo.

La calidad es una dimension muy interesante, ya que las personas difieren en su

capacidad para identificar el sintoma en concreto de otros sintomas y emplean una
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respuesta genérica, como "...me siento muy mal...”. Cuando la experiencia con el
sintoma es a largo plazo, esto ayuda en el reconocimiento del individuo de las
sensaciones asociadas a él, lo que favorece a un mejor discernimiento y caracterizacion

exacta de la calidad.

Los factores influyentes son tres, que interactlan entre si e intervienen en las
dimensiones, por encima de sus relaciones individuales con los sintomas: (i) los
fisioldgicos, que estan relacionados con los sistemas organicos normales, las patologias
y los niveles de nutricion, entre otros; (ii) los psicoldgicos, que se asocian con el estado
animico, la personalidad y el grado de ansiedad, y (iii) los situacionales, que se
relacionan con las experiencias personales, el estilo de vida y el apoyo social

(Hustracion 2):

— Los factores fisioldgicos, como el funcionamiento normal de los sistemas
corporales, la existencia de patologias y el nivel de energia del individuo (el
nivel de energia estd muy valorado en la EM, a través de la fatiga o cansancio
extremo de los pacientes)

— Los factores psicologicos son el estado mental y el humor, la reaccion afectiva al
estado de la enfermedad y su nivel de incertidumbre, o el conocimiento acerca
de los sintomas y sus significados.

— Los factores situacionales, equivalen al estilo de vida y los aspectos del
ambiente social y fisico en el que se relaciona el paciente, que pueda afectar a
las experiencias personales (relacionan una fatiga menos severa en pacientes que

cuentan con un buen apoyo social y familiar).

Dichos autores hacen una valoracion mas amplia de la Teoria (1997) al
considerar las relaciones existentes entre los factores influyentes con las variables
que pueden influir en las dimensiones de los sintomas, como la aparicion o el grado
de malestar o angustia (nivel de estrés), la intensidad, el tiempo o duracién y la

calidad de los sintomas.

65



Tesis Doctoral — Significacion en el diagndstico de Esclerosis Multiple y experiencia ante el descubrimiento de la enfermedad

Situational
Factors

Life style
(eg, employment)
Personal expenences
(eg, social support)

Psychologic
Factors

Mental state
(eg, depression)

Reaction to iliness state

(eg, social support)

Physiologic
Factors

Normal systems
(eg, cardiovascular)
Pathologic problems
(eg, infection)
Energy substrate
. _nutrition)

Performance

Functional status (eg, role performance)
Cognitive functioning (eg, problem solving)
Physical performance (eg activity level)

llustracién 2: Teoria de los sintomas desagradables: Factores influyentes [Fuente: Lenz, Pugh,
Milligan, Gift & Suppe, 1997]

Un efecto de la interaccién es la moderacién presente cuando la relacion entre dos
variables (por ejemplo, los factores fisioldgicos y la intensidad de un sintoma) es
diferente en los niveles de intensidad de una tercera variable (por ejemplo, un factor

psicoldgico, como la depresion) (llustracion 3)

Determinan que personas con la misma alteracion fisiologica, pueden presentar
grandes variaciones en la experiencia de sus sintomas y debido a la influencia de
factores psicoldgicos y situacionales. Por ejemplo: la ansiedad y la depresién, como
responsables en la agravacion de la fatiga, o el apoyo social relacionado con la fatiga,
de manera que a mas apoyo, habrd menos fatiga. O la depresion y la ansiedad,

relacionada con una mayor dificultad en el manejo de otros sintomas.
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Consideramos que la EM, genera muchos sintomas invisibles, inespecificos y

variados, que pueden ser evaluados en el desarrollo de esta teoria.

Physiologic Psychologic
Factors Factors ‘.nllllnu....
\ / Gttt %
A
Si:::?:ioorrslal ‘,.. “.....u Performance

Key:
wmsnl |nfluences

«—— Interacts with

rnu o Feedback (recriprocal
influence on factor or
symptom groups)

llustracion 3: Teoria de los sintomas desagradables: Relaciones e interacciones entre los factores
influyentes [Fuente: Lenz, Pugh, Milligan, Gift, Suppe, 1997]

Finalmente, la consecuencia de la experiencia de los sintomas, la definen como el
componente final de la teoria de los sintomas desagradables: Es el rendimiento o el
"resultado o efecto de la experiencia del sintoma". Incluye actividades cognitivas (la
concentracion y el pensamiento de resolucion de problemas) y actividades funcionales
(actividad fisica, actividades de la vida diaria, actividades sociales e interacciones). Se
ha demostrado que a mayor cantidad de sintomas o0 mas graves, se relaciona con un peor

estado de salud funcional.

Las relaciones entre los tres componentes principales desarrollada en el segundo

estudio, permite realizar interacciones entre todos ellos que se reflejan en los pacientes,
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de hecho, un individuo cuya funciéon de rendimiento e interacciones sociales se vean
afectadas negativamente por la experiencia de dolor crénico, puede alterar su ingesta
nutricional (factor fisiologico), es probable que experimente una mayor ansiedad y
depresion (factores psicoldgicos), y puede experimentar cambios en apoyo social,

incluso la pérdida del empleo (factores situacionales).

Los investigadores estudian inicialmente la disnea y la fatiga, para incluir después el
dolor, la nausea, o molestias gastrointestinales. Y afirman que la teoria tiene un uso
clinico en la préctica, con una personalizacion de las intervenciones para adaptarse al
patron de los sintomas y las caracteristicas de los pacientes. Resulta Gtil en experiencias
de hospitalizacion y servicios muy concretos y abogan por la valoracion de los sintomas

de manera multidimensional.

Una caracteristica clave del modelo, es que la teoria fomenta la atencion a sintomas
maltiples que interactGan y en consecuencia, estimula el desarrollo de intervenciones
que pueden diferir de las dirigidas hacia la resolucion de los sintomas individuales.
Ellos concluyen, “la teoria de los sintomas desagradables proporciona una estructura
para comenzar a determinar el grado de solapamiento entre los sintomas y lo hace a un
nivel de abstraccion en consonancia con los diagnésticos de enfermeria y las

intervenciones” (Lenz, et al., 1997: 25)

La revision de la literatura de Brant, Beck & Miaskowski (2010) la incluye como
una teoria que permite establecer relaciones conceptuales para la explicacion del
fenémeno de un primer sintoma, como usaron los autores (1995), hasta la ampliacion
del modelo a mdltiples sintomas (1997). Resaltan la utilidad de estos modelos para
continuar investigando esos cambios e interacciones entre sintomas, a medida que se

progresa en las enfermedades cronicas.

Motl & McAuley (2009), utilizan un disefio de investigacion prospectiva y la Teoria
de los Sintomas Desagradables, relacionando un conjunto de sintomas (fatiga, dolor y
depresion), como factores predictores del comportamiento en la actividad fisica de un
grupo de pacientes con EM, encontrando que estos tres sintomas, son realmente un
grupo de sintomas con una relacion predictiva negativa en el comportamiento de los
pacientes en la actividad fisica. Establecen una correlacion significativa entre este grupo

de sintomas y la conducta de actividad fisica de las personas con EM.
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Capitulo IV - La investigacion cualitativa: perspectivas tedricas-metodologicas para el planteamiento del estudio

4.1. La investigacion cualitativa

La investigacion cualitativa tiene, entre otras, la finalidad de obtener informacion y
conocimiento de la realidad que viven las personas en un contexto social y cultural, para
ayudar a comprender y valorar el significado de las experiencias y vivencias de los
sujetos del estudio, y poder acercarnos a la mirada real del enfermo que nos permita
describir e interpretar la situacion que viven alrededor de su proceso de salud-
enfermedad. Todo ello, facilitard a los profesionales de la salud, una aproximacion lo
méas completa y realista de los significados que aportan los individuos y con el que se

relacionan dentro de un entorno socio-sanitario determinado.

Permite, ademas, la obtencién de hallazgos o conclusiones que no pueden ser

obtenidos por cuantificacion estadistica o cualquier otro método de medicion.

Segun exponen Denzin y Lincoln (2005: 2): “la investigacion cualitativa es el
ambito del inquirir por derecho propio. Sustentado por diferentes campos, disciplinas,
asignaturas y materias. Una compleja familia de términos interconectados,
suposiciones y conceptos alrededor del término investigacion cualitativa. Ellas incluyen
tradiciones asociadas con el fundacionalismo, positivismo, postfundacionalismo,
postestructuralismo, postpositivismo, y las multiples perspectivas de la investigacion

cualitativa y/o métodos conectados a estudios de cultura e interpretacion”.

En la definicion que aportan al hablar del “ambito del inquirir por derecho propio”,
destacamos que dentro de la consideracion del método cientifico como proceso racional
de elaboracion del conocimiento, la investigacion cualitativa permite desarrollar las
bases adecuadas de conocimiento cientifico que dan estructura a la realidad estudiada,
cuya implementacion como método cientifico se alcanza a través de muchas posturas o
enfoques, es decir, una amplia variedad de disefios 0 métodos descriptivos e

interpretativos de la realidad social y cultural que se estudia.

La investigacion cualitativa es un método de investigacion que desarrolla diferentes
metodologias, técnicas y practicas de investigacion, pero no permite la medicion o
cuantificacion, sino la descripcidon, comprension, interpretacion y explicacion de los

fendmenos que existen desde la perspectiva del individuo, con todas sus variaciones y el
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por qué de estas. Sera precisamente este pluralismo de posiciones a la hora de acercarse

a la realidad, lo que haga que se enriquezca el campo de conocimientos en torno a ella.

Hay una historia que se dibuja alrededor de la investigacion cualitativa y con un
origen claro en las ciencias sociales. Sus inicios como la conocemos actualmente, se
sitan a finales del siglo XIX y principios del siglo XX, donde antrop6logos de la época
ya empiezan a emplear técnicas como observacion participante, entrevistas en
profundidad o documentos personales para la investigacion empirica, y en la
combinacién de métodos etnogréaficos y positivistas. Fue Malinowski, primer
antropdlogo profesional, quien en el afio 1932 describi6 como hizo su enfoque
investigativo y el trabajo de campo que desarroll6 en sus estudios (citado por Taylor &
Bogdan, 1987).

Parece que son varias las etapas por las que atraviesa la investigacion cualitativa,
destacando a los socidlogos americanos de la “Escuela de Chicago”, que contribuyeron
a impulsar esta metodologia de trabajo. Realmente entre los afios de 1930-50, hubo un
poco de estabilizacion relacionada con el desarrollo de este tipo de investigacion, pero
desde la década de los afios 60-70 sera un periodo de profundo cambio social, y en la
que proliferaron métodos y perspectivas variadas hasta nuestros dias, que le confieren

un amplio caracter pluridisciplinar y multiparadigmatico en su utilizacion.

En cualquier caso, la importancia de la investigacion cualitativa estriba en la
necesidad de primar los objetivos de la investigacion que prevalecen en la eleccién de
diferentes perspectivas teoricas, metodolégicas y técnicas con las que abordar los
estudios.

Las Ciencias de la Salud, con amplias disciplinas en relacion con la salud y su
contexto, han favorecido el desarrollo y el uso de la investigacion cualitativa en muchos
profesionales relacionados con el campo de la salud. Realmente, se ha ido introduciendo
desde diferentes &reas de conocimiento de otras ciencias, fundamentalmente las
Ciencias Sociales, como la antropologia, la sociologia o incluso la filosofia, con una

gran clasificacion de metodologias para el estudio e investigacion en salud.

La enfermeria es una de las profesiones que estd valorando y reconociendo el
inmenso poder que tiene este tipo de investigacion para el estudio de los problemas de

salud de los individuos. La indagacion cualitativa en las Gltimas dos décadas de la
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profesion, se ha considerado positivamente aunque no por ello el uso de métodos
cuantitativos haya dejado de ser el dominante y llega en la necesidad de comprender y
explorar desde el punto de vista de los implicados en su salud, la conceptualizacion
socio-cultural y el significado simbdlico que hacen de los procesos de salud-

enfermedad.

La investigacion cualitativa da protagonismo a las personas, para que sean ellas las
que nos descubran a traves de la palabra y el lenguaje, con conciencia y a conciencia, el
sentido de la realidad de la que participan en su contexto de relacién de salud, para
entender y poder describir y explicar, lo que ven, como lo ven y como lo viven o

experimentan a lo largo de sus procesos de salud-enfermedad.

Como dice Ceballos, una enfermera que prologa el libro de Morse (2005), “la
metodologia de la investigacion cualitativa es la herramienta por excelencia para la
construccién de la enfermeria como disciplina y profesion social, con el cuidado como
objeto de estudio y de trabajo y con el ser humano, en sus dimensiones individual y
colectiva como sujeto de este cuidado”. A esta implicacion que aporta la prologuista,
sumamos la idea que expresan Denman y Armando (citado por Frias, 2006): “los
investigadores cualitativos tienden a poner de relieve los aspectos dinamicos, holistas,
e individuales de la experiencia humana e intentan captarlos totalmente en el contexto

de quienes lo experimentan”.

Con estas dos afirmaciones nos sumamos a la valoracion de trascendencia que
consideramos tiene la investigacién cualitativa para el descubrimiento de conocimiento,
relacionado con preguntas de investigacion que no pueden ser contestadas con métodos
experimentales o cuantitativos, y desde nuestra formacion y desarrollo investigador.
Realmente, consideramos que al intentar ponernos en la piel de quienes experimentan
determinadas situaciones de salud, se podra captar los significados de la realidad que se

pretende analizar.

73



Tesis Doctoral — Significacion en el diagndstico de Esclerosis Multiple y experiencia ante el descubrimiento de la enfermedad

4.1.1. Caracteristicas y naturaleza de la investigacion

cualitativa

La investigacion cualitativa actualmente es multimetddica en su variedad de
enfoques y disefios de estudio, de forma que se puede emplear gran cantidad de
estrategias y de métodos para la obtencidén y el andlisis de material adecuado de
investigacion. Pero existen una serie de caracteristicas mas o menos diferenciadoras que

se reconocen en los diferentes disefios.

Como dice Taylor & Bogdan (1987: 20), “la frase metodologia cualitativa se
refiere en su mas amplio sentido a la investigacion que produce datos descriptivos: las

propias palabras de las personas, habladas o escritas, y la conducta observable”.

Estos autores, reconocen una serie de caracteristicas que argumentan la eleccion en
el disefio estructurado para hacer visible el objeto de nuestro estudio, destacando entre
ellas, el caracter inductivo y flexible del disefio. Los investigadores se acercan a los
fendomenos de estudio para que a partir de los datos recogidos, en la concrecion del dato,
se puedan elaborar conceptos, proposiciones, argumentaciones y comprensiones
particulares que permitan alcanzar los objetivos que se persiguen con el disefio de

investigacion.

Prevalece la perspectiva holistica de los investigadores, para con las personas y los
escenarios de estudio sin perder la realidad del contexto de pasado y la situacion en la
gue se hallen las personas investigadas. Nos interesan las personas en su totalidad,
evitando la reduccién a unas cuantas variables, para intentar albergar la méaxima

cantidad de dimensiones del sujeto con una perspectiva integral.

La interrelacion que se establece con los participantes del estudio es natural, nada
intrusiva o perjudicial, y debe predominar la sensibilidad del investigador cuando se

acerca al contexto de relacién con los sujetos a los que investiga.

La investigacion cualitativa reconoce la necesidad de los investigadores de estudiar
y comprender la realidad de las personas que investigan, tal y como es ésta, tal y como
es la experiencia vivida desde la mirada de los participantes. Es fundamental acercarnos
a la conducta humana, a lo que la gente hace y a lo que la gente dice, desde la realidad

del mundo de los sujetos del estudio, en un proceso de comprension e interpretacion de
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este mundo. Para ello, el investigador debe apartar su mirada critica, sus creencias o las
perspectivas personales y abordar el estudio desde la novedad en la vision de la

realidad.

Todas las perspectivas aportadas en el estudio son igual de valiosas, ya que no
tratamos de encontrar “la verdad”, ni “la moralidad”, sino que buscamos comprender la

perspectiva del otro.

No podemos olvidar el caracter humano de la investigacion cualitativa, ya que desde
la realidad de las personas que investigamos, nos estamos acercando a la persona como
ser humano, intentando reconocernos en su experiencia. Esta vision holistica y este
caracter humano de la investigacion cualitativa, establece un vinculo directo con la
empatia clinica que se hace tan necesaria en la valoracion de nuestro sistema actual de
atencidn sanitaria, como forma de comunicarnos y comprendernos con los pacientes. Si
estudiamos la realidad social de las personas que cuidamos, favorecemos que nuestra
comprension de su mundo mejore, por lo que las posibilidades de cuidar en empatia se

incrementan, asi como la calidad de los cuidados aportados.

La mejor manera de hacer visible lo que estudiamos, es permitir que las personas
objeto de nuestro estudio, nos muestren sus perspectivas, recogiendo las vivencias de
sus hechos, con énfasis en sus aportaciones, en sus palabras, primando un ajuste
estrecho entre lo que dicen y hacen y los datos seleccionados, para dar validez a la

investigacion.

La investigacion cualitativa debe garantizar el estudio de todos los escenarios y
personas posibles, con acceso a contextos y personas Unicos y a su vez similares, ya que
en cualquier grupo de sujetos que vayamos a estudiar, se pueden encontrar fenémenos y
procesos sociales de tipo general, pero con la caracteristica de participantes y contextos

de relacion que aporten aspectos concretos y Unicos al estudio.

La cualidad que Taylor & Bogdan (1987) aportan a la investigacion cualitativa de
arte, entendido como creacion, artifice, y desde la naturaleza propia de los métodos
usados, esta valorado por una metoddloga, May [En: (Morse, 2005)] al hablar de
conocimiento abstracto en la investigacion cualitativa. Ella se refiere a la intuicion y la

creatividad como parte del trabajo para la obtencion de conocimiento cientifico,
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cuestién que reconoce clara y evidente, muy en consonancia con las palabras de Taylor
& Bogdan.

Pero esta valoracion no puede crear la ilusion que la investigacion se aleja de una
calidad metodoldgica, técnica y de disefio, de hecho, ya hemos hecho alusion a la
validez de estudio. La calidad de los estudios debe quedar garantizada, y es una realidad
que los investigadores cualitativos se preocupan porque sus datos tengan precision y se
evite imaginar una investigacion guiada por un caracter informal, unos analisis
intuitivos y basados en la corazonada donde no primen el ajuste en los disefios y

métodos.

De hecho, hay investigadores y metodologos cualitativos que han profundizado en
unos criterios, para garantizar la calidad de la investigacion con base al rigor que se
utilizé en la metodologia disefiada y aplicada. Estos criterios permiten a la investigacion
cualitativa asegurar que los datos aportados tengan suficiente calidad y credibilidad,
siendo Guba y Lincoln (2005) los autores que han abordado el tema del rigor cientifico

y la calidad de la investigacion cualitativa.

Los criterios referidos que integran la idea de la calidad metodologica, son los
siguientes (Medina, 2005):

e Credibilidad o Valor de verdad: Confirmar la credibilidad de la
investigacion, desde la autenticidad de los hallazgos como de los
procedimientos utilizados. Para ello, es necesario explicar rigurosamente
el modo de recogida de datos, elaborando una imagen coherente de la
realidad con observaciones extensas e intensivas en la posibilidad de
triangular métodos, personas y fuentes de datos. Se favorece con los

procedimientos de contraste o triangulacion.

e Transferibilidad o aplicabilidad: Consiste en la posibilidad de determinar
si los hallazgos de la investigacion pueden ser aplicados a otros sujetos o
contextos. Se garantiza cuando se da informacion detallada del contexto y
se respeta el criterio de maxima diversidad y conveniencia en la muestra

seleccionada.
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Dependencia o consistencia: Es el grado en que los hallazgos de la
investigacion se reproducen en caso de ser repetidos por otros
investigadores en contextos similares. Es decir, qué decisiones hace que
actuemos de una forma y no de otra, para que alguien externo pueda
revisar y opinar sobre el mismo proceso. También puede ser la
dependencia referida a la coincidencia entre varios investigadores de un

mismo estudio. (La dependencia y la credibilidad estan relacionadas)

Confirmabilidad o neutralidad: Es lo que se denomina objetividad o
imparcialidad del investigador. Los hallazgos estdn en funcién exclusiva
de la objetividad y no de los motivos o intereses de los investigadores.
Una manera de alcanzarlo ser4 dandole validez a los datos recogidos
comprobando los supuestos con los participantes, es decir, favoreciendo la
retroalimentacion de la informacion recopilad, y describiendo el rol y el

status del investigador en todo el proceso de la investigacion.

Suficiencia: Valora si los datos son suficientes para sostener las
conclusiones, a través de la saturacion informativa de los datos en la
recoleccion y la investigacion. La saturacion es un concepto muy usado
que se refiere a la “representatividad”, es decir, la informacion se repite
ante nuevos sujetos seleccionados y todas las miradas son contempladas

desde los diferentes puntos de vistas.

Concretando las particularidades de la investigacion cualitativa, aunque la
concrecion no deja de ser complicada, se puede hablar de diversos niveles para el
analisis de estas caracteristicas (Rodriguez, Gil y Garcia, 1996), y en la linea que siguen
Guba y Lincoln (2005) y Angulo (1995):

Nivel ontoldgico, la naturaleza de la realidad valorada como dinamica, global y

construida en un proceso de interaccion.

Plano o nivel epistemoldgico, en la validez y bondad del conocimiento, desde una
via inductiva, que parte de la realidad y los datos para poder llegar a una

conceptualizacion o teorizacion siguiente.
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Plano o nivel metodoldgico, referido a las distintas vias o formas de investigar en

torno a la realidad inmersa de las personas.

Nivel técnico, preocupado por las tecnicas, instrumentos y estrategias de recogida de
la informacion y seleccién de participantes, para alcanzar una descripcion exhaustiva

del objeto de investigacion.
Nivel de contenido relacionado con las disciplinas y ciencias en las que se aplica.

Hay tratados enteros sobre investigacion cualitativa frente y/o enfrentada a
investigacion cuantitativa o al revés. Destaco que la opcion del multimétodo como
propone Bericat (1998), con un “discurso de la integracion” y la “practica de la
integracion”, en una propuesta de la alternancia de la convivencia Yy refiriéndose a tres

estrategias de integracion: complementariedad, triangulacion y combinacion.

El autor motiva esta complementariedad con la de-construccion teorica del par
cuantitativo/cualitativo respectivamente, en la dicotomia de seis dimensiones bipolares:
sincronia/diacronia; extension/intension; objetividad/subjetividad; analisis/sintesis;
deduccion/induccion; reactividad/neutralidad. Quizés éste es un debate que no reporta
capacidad de sustentacion por la banalidad de la confrontacion ya que opino que
posiblemente sean dos “piramides” (Bericat, 1998) no equiparables, donde las dos

opciones son muy fértiles cada una en si misma y como complementarias.

Lo que debe quedar claro es la posibilidad de eleccion de unos disefios de
investigacion u otros con base en los objetivos y cuestiones que queremos resolver.
Hablar de buscar los significados de la experiencia de enfermedad y aplicar un disefio
alejado del contenido subjetivo de este fendbmeno humano con la aplicacion de escalas
de valoracién o de medida, no permite establecer ni comprender la realidad del
momento. De hecho, la propia subjetividad del investigador interviene en la
investigacion, lo que ocurre es que el investigador debe de ser capaz de mantenerla de
una forma controlada, mediante la reflexion y el andlisis de la realidad, siendo
consciente de los efectos generados por la presencia del investigador en los sujetos del
estudio y de la objetividad necesaria como resultado de un proceso de intersubjetividad
(Rodriguez, Gil y Garcia, 1996).
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Los enfoques o perspectivas de la investigacion cualitativa son variados, se habla de
métodos de enfoque fenomenoldgico, de método etnografico, de teoria fundamentada,
de analisis del discurso y etnometodologia, de investigacion accion-participativa, de
evaluacion cualitativa y método biografico. En definitiva, un entramado metodolégico,
para el estudio de la realidad, pero donde la seleccion de uno u otro método, estara
marcada por las cuestiones de investigacion planteadas, que seran las que guien y

orienten el proceso de indagacién y en definitiva, la eleccion de una u otra estrategia.

Desde las aproximaciones conceptuales planteadas previamente, y en la
consideracién de un fendmeno complejo en su dimension biolégica, como es la
enfermedad de EM y que afecta a todo el contexto biografico y socio cultural de la
persona, reconocemos la necesidad de un acercamiento diferencial de la realidad, ya que
no se trata de medir el grado de validez del fendbmeno, sino de alcanzar las cualidades

del mismo en las situaciones de padecimiento y malestar que vive el enfermo con EM.

Hay dos perspectivas tedricas y metodoldgicas estrechamente vinculadas a la
investigacion cualitativa, que nos resultan imprescindibles para acercarnos a estos
fenomenos. La fenomenologia, como filosofia y método para describir e interpretar la
experiencia vivida en el fendmeno de enfermedad y en la busqueda de significados, y el
interaccionismo simbélico como corriente teorética y marco metodoldgico, que busca
encontrar esos simbolos que surgen en las interacciones de los individuos. También se
expone una corriente metodoldgica cualitativa, centrada en el dato como incidente o

interaccién, como es la Teoria Fundamentada de Glasser y Strauss.

Las corrientes del conocimiento, disciplinas y metodologias que estudian los
significados, son variadas. Hablamos de la filosofia, la linglistica, la pedagogia, la
sociologia, la psicologia social, o desde paradigmas constructivistas, hermenéuticos o
interpretativos, etnografia o etnometodologia, en definitiva, la construccién e

interpretacion de significados desde diferentes areas del saber.

Recogemos pues desde el paradigma hermenéutico e interpretativo la valoracién del

significado en su contexto a partir de la fenomenologia y la interaccién social.
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4.2. La fenomenologia

Una aproximacién muy oportuna para la disciplina enfermera y del conocimiento, es
desvelar los fendmenos a la conciencia y comprender los significados de la experiencia

de las personas, mediante una perspectiva filosofica con base en la fenomenologia.

La fenomenologia entendida como la experiencia en el si mismo, es decir, de los
fenomenos o de lo que se nos aparece como tal. Si definimos “fendmeno: toda
manifestacion que se hace presente a la consciencia de un sujeto y aparece como objeto
de su percepcion” (Real Academia de la Lengua, 2001), en la comprension del concepto
necesariamente la persona aporta la vision que se tenga del mundo, sus perspectivas.
Precisamente basa su importancia en la descripcion e interpretacion de la experiencia

humana desde el interior de la experiencia subjetiva, la experiencia del sujeto.

El padre de la fenomenologia desde un punto de partida histérico, es Husserl (1859-
1938, aleman matematico, astronomo y filésofo), que llam6 a las experiencias o
situaciones vividas el “mundo cotidiano” y fue quien hizo consciente el mundo en la
intencionalidad, es decir, la principal caracteristica del estado consciente es ser siempre
intencional, lo que Husserl denomina, “estar orientada hacia” (Husserl, 1982). Tuvo
un doble movimiento, por un lado, un ser verdadero tal y como es en si, es decir, en un
mundo de la vida misma, en la vision de la simultaneidad; y en un segundo movimiento,

un “vivir-en” el mismo, es decir, percibido por si mismo.

Descubre asi una dimension nueva del ser, un conjunto de fendmenos puramente
subjetivos considerados como tales, cuya reduccion fenomenoldgica es una reduccion
eidética o descriptiva, con una percepcion exterior como experiencia del objeto mismo
en un conjunto abierto e infinito de posibilidades de experiencias. Todas las vivencias
de la subjetividad segln las cuales se dan los entes del mundo y el mundo mismo. En
este trasladar el mundo a la conciencia pura en la experiencia misma de las cosas, en su
esencia, propone acercarse a las experiencias individuales tal y como son mostradas, en
la intencionalidad de la conciencia, sin tratar de cambiarlas o interpretarlas o ejercer
juicio alguno sobre ellas, es decir, el estudio del fenédmeno en si mismo. De manera que
implica un ver qué experiencias tiene el ser en el mundo, en el mundo en si mismo, en

el mundo de la vida. De esta forma, llegaremos al significado desde la reflexion sobre
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las vivencias que nos son ofrecidas, desde la esencia de la experiencia misma (Husserl,
1982; Parrado & Caro-Castillo, 2008).

Este espacio de los significados y el sentido de las experiencias mismas, es una
oportunidad de las enfermeras para profundizar en las vivencias que los sujetos pueden
tener con diferentes fendmenos de relacion, y que debemos aprovechar para indagar en
esas situaciones en las que las personas finalmente, necesitan ser cuidadas. Por ello, las
personas nos van a aportar una vision subjetiva de sus vivencias, desde su modo de
pensar 0 de sentir las experiencias de vida, salud, enfermedad, cuidado, pérdidas y

muerte.

Necesariamente para llegar a las experiencias y significados del otro, estas deben ser
aportadas por los sujetos en primera persona, porque no hay otra forma de completar las
vivencias de las personas sino incluimos el yo en el cuidado. Una manera de
conseguirlo es a través de la fenomenologia, ya que da un significado concreto a las
circunstancias 0 acontecimientos vividos por cada persona (Parrado & Caro-Castilo,
2008).

Reconocemos la necesidad de ampliar el concepto de la fenomenologia en la figura
de Heidegger (Filésofo aleman, 1889-1976), con sus estudios del ser. Su obra magistral
de 1927, fue “Ser y Tiempo” (Heidegger, 1974), donde trata problemas ontologicos en
la importancia del “ser en el mundo” o “estructura de la cotidianidad”, donde el ser
humano, es lo que uno hace en el mundo (Dasein, término que en aleman significa
“existencia” o “ser ahi”, en la comprension del ser), como individuo de interrelacién
con conocimiento y desde la intencion o actitud de accidn. Fue una figura representativa
del pensamiento filosofico contemporaneo que dotd de un lenguaje a la filosofia en la
vision ontica y hermenéutica de “abrir mundos”, como ¢l referia (Rodriguez Garcia,

1997).

Heidegger fue quien introduce el concepto de fenomenologia hermenéutica,
precisamente en ese giro hermenéutico de la fenomenologia y que asi estudiaria su
discipulo Gadamer, que desarrollo en su obra del mismo titulo “El giro hermenéutico”,
traducida por Parada (1998), encontrando en la relacion entre el concepto y la palabra
que la designa y con ello, entre pensamiento y lenguaje, la base de esa nueva forma de

hacer visible la fenomenologia. Para Gadamer, ese comprender se refiere a que uno es
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capaz de ponerse en el lugar del otro y expresar lo que ha comprendido y que es lo que
tiene que decir sobre ello. Sigue a Heidegger en su tarea de la “conceptualidad” y
“destruccion fenomenologica”, considerando al intérprete ya no como un simple
investigador que se afiade, sino como oyente o lector, encontrandose incluido como un

“eslabon participativo con sentido” (Gadamer, 1998).

Heidegger lo llamé la “fenomenologia de la cotidianidad” como captura de la
totalidad de la existencia humana, incluyendo nuestras acciones, talantes y humores y
toda la variedad de relaciones y compromisos con el mundo y con los deméas —enfoque
holistico-. La valoracion de esta corriente es porque la filosofia hermenéutica es algo
mas que un método, desde la apertura a un fendmeno y en critica a la aportacién de
Husserl, es la pre-comprension del mismo en la “hermenéutica de la facticidad”, es
decir, dar a conocer la vida factica a si misma, de manera que esta “facticidad” en
nuestras vidas se manifiesta en la forma que hacen que las cosas nos importen de un
modo o de otro. Como nos indica Gadamer (1998) la “facticidad” de Heidegger “es
aquello que nos resulta indescifrable, aquello que se resiste a todo intento de hacerlo
transparente al entendimiento”, de aqui que tome sentido la idea de la interpretacion

unida al concepto de conciencia.

A la unidad de las tres dimensiones de la existencia humana o “Dasein” (ser en el
mundo, mostrarse al frente de uno mismo y verse involucrado en las cosas), le da el
nombre de cuidado, o0 esa manera de favorecer el control sobre la existencia, es decir, al
adoptar una posicion ante nuestro propio ser, construimos nuestra identidad a través de
lo que hacemos. El cuidado lo interpreta como la estructura del ser en el mundo y en la
cotidianidad. (Heidegger, 1974; Rodriguez Garcia, 1997; Siles, Solano y Cibanal,
2005).

La diferencia con Husserl, es que este Gltimo pretende una mirada neutral sin ningun
tipo de preconcepciones que puedan influir en la descripcion de los fendmenos tal y
como estos se manifiestan a la conciencia. Mientras que Heidegger, en este poner entre
paréntesis, se pierde la posibilidad de hacer o conseguir lo que llamo una “destruccion”
fenomenologica de la ontologia en un acercamiento en positivo al fendmeno basado en
la comprension, es decir, en la capacidad para interpretar la vida factica del mundo, de

las cosas y de los objetos (Heidegger, 1974; Rodriguez Garcia, 1997)
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Heidegger considera al ser como el unico y el auténtico tema para la filosofia, en la
esencial correspondencia entre ser y hombre, aceptada como “un don” y en la totalidad
del ente, todo ente esta unido en el ser, “el ser reune el ente en lo que éste tiene de
ente”, y solo en este dejar ser al ente tal como se manifiesta se alcanza la

correspondencia (Heidegger, Escudero, 2004).

La hermenéutica tiene una relacion con el lenguaje como portador de un mensaje,
como elemento de comprension e interpretacion de los textos. Etimologicamente
significa “explicacion”: al intentar explicar unos enunciados a partir de otros, o la teoria
de la interpretacion. El lenguaje se entiende como aquello a través del cual, cualquier
cosa, incluyendo a lo humano, resulta accesible e inteligible, y por este motivo
Heidegger sostiene que los seres humanos no hablamos, sino que es mas bien el
lenguaje el que nos habla, siendo ésta la idea central en su consideracion de pensador

postestructuralista (Rodriguez Garcia, 1997).

Este enfoque hermenéutico de la fenomenologia tiene la posibilidad para la
enfermeria de la comprension y la interpretacion de las experiencias de salud y
enfermedad de las personas que cuidamos en la intencion de dar sentido a sus
experiencias vitales, es decir, reconocerse en el otro, en su experiencia y comprender su
realidad. La posicion de los investigadores en este caso es la de un acercamiento a los
fendmenos de la realidad del mundo de los sujetos, con una mirada clara como aporta la
fenomenologia de Husserl, pero ademas en la capacidad de interpretar los sucesos de la
experiencia desde cualquier elemento que ayude a entender mejor las situaciones que

vamos a estudiar.

4.3. El interaccionismo simbdlico

Los pacientes, en la basqueda de soluciones a determinados problemas de salud, se
encuentran con situaciones donde tendran que tomar decisiones y actuar para dotar de
significado al proceso de salud-enfermedad. Logicamente, se desarrolla todo un proceso
de interaccion social donde las personas iran asignando un conjunto de simbolos que

usaran para interpretar esas vivencias. La orientacion metodologica del interaccionismo
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simbolico (IS) permite analizar esas situaciones de los pacientes en las interacciones

sociales de la experiencia con la enfermedad.

Esta corriente de pensamiento microsociologico fue desarrollada por Herbert
Blumer en 1937 (Blumer, 1981). Con Blumer, socioldgico de la escuela de Chicago, se
desarroll6 aun mas la psicologia social y el discurso teérico social de George Herbert
Mead. Precisamente estuvo influenciado por la obra de Mead (socidlogo, filésofo y
psicologo americano, 1863-1932), uno de los precursores de la psicologia social. Los
estudios de Mead sobre el “yo social” y la naturaleza del yo, surgian de su
preocupacion filosofica en el desarrollo de la civilizacion. Le preocupaba el “yo social”
en contacto con el mundo social y donde el acto social lo interpretaba como el resultado
de un proceso de comunicacién que tiene lugar en el pensamiento mediante simbolos
significantes, fundamentalmente a través del lenguaje, y que implica la interiorizacion

por cada individuo de un conjunto estructurado de funciones necesarias (Mead, 1993).

Estas ideas orientaron el trabajo de Blumer. Muchos autores consideran realmente a
Mead como fundador intelectual del IS. La base de la interaccion simbolica es por un
lado, el estudio de la vida de los grupos humanos y de los comportamientos del hombre,
y por otro, es simbdlica, en la significacién de simbolos como lenguajes, palabras y
objetos, donde podemos manipular, otorgar e interpretar, un conjunto amplio de

significados. Se articula en tres premisas fundamentales (Blumer, 1981):

a) El ser humano actla respecto a las cosas y a las personas en funcion de los
significados que las cosas tienen para él como elemento en si mismo. El
significado tiene aqui un elemento central en si mismo y va a determinar la
accion de los seres humanos. En las interacciones, todos los seres humanos

definen las situaciones sociales.

b) EIl significado de las cosas se deriva o surge de esta interaccion social con
otros (comunicacién, entendida en un sentido amplio) que se da en medio de
los individuos, en un proceso continuo y como fuente del significado. Al
adoptar su propio punto de vista y adaptarlo al comportamiento de los demas,
los humanos interacttan entre si. El significado es un producto social, es decir,

una creacion que emana de las acciones interactivas de los individuos.
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¢) Los significados se manipulan y modifican por un proceso interpretativo al
enfrentarse a las cosas que les ocurren en su vida cotidiana. Este proceso de
interpretacion tiene dos fases: primero el sujeto identifica aquello que tiene
significado, y después el sujeto interpreta, manipula, revisa y transforma los
significados para orientar sus acciones. Esta interaccion conlleva “un

comportamiento pensado y auto reflexivo”.

13

Este proceso de interpretacion solo es posible al reconocer el concepto de “si
mismo” (“self”) (Mead, 1993), que incorpor6 Mead, y acufia Blumer (1981), donde un
individuo es objeto para si mismo con la capacidad de verse a si mismo como cosa,
objeto de sus propios actos. De este proceso de autoreflexion, el individuo es capaz de

ponerse en el lugar del otro.

Blumer (1981) afirma que en el IS, el individuo es “social”, en un sentido mas
profundo, como persona capaz de entablar una interaccién social consigo mismo,
formulandose indicaciones y respondiéndose a las mismas. Y en virtud de esta
autointeraccion, la persona establece una relacion con su entorno, es decir, reacciona
ante lo que percibe. Esto que percibe, le confiere un significado y con base en él, orienta
su accion, pero no valorado como estimulo-respuesta motivada por la presencia del
objeto, sino una accién que surge como resultado de la interpretacion de ese proceso de

’

“autoindicacion” (proceso social de autoformulacion de indicaciones). Sera una
persona que responda y que actle. De manera que en esa interaccion social (formacion
del yo social autoconsciente), se concibe lo social como el marco de la interaccion
simbdlica de individuos, y se concibe la comunicacion como el proceso social por
antonomasia, a través del cual, se constituyen simultanea y coordinadamente, los grupos

y los individuos.

La naturaleza de la accién humana se basa en el necesario afrontamiento de
situaciones en las que se ve obligado a actuar, averiguando el significado de los actos
ajenos y planeando su linea de accién. Refleja la idea de “la accion conjunta” como
organizacion comunitaria de comportamiento y basada en los diferentes actos de los

integrantes.

El IS se ha utilizado en trabajos relacionados con la enfermedad cronica (lbarra,

2008), incluyendo ademas el concepto del “si-mismo o self” en la cronicidad y la
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posible discapacidad, donde resalta la pérdida del yo por la enfermedad y la asuncion de
otras definiciones marcadas por el aislamiento social, los procesos de desacreditacion y
las constricciones de que eran objeto personas estadounidenses de clase media
(Charmaz, 1983, 1987).

4.4, La Teoria Fundamentada: Corriente

metodoldgica

La Teoria Fundamentada fue descubierta en los afios 60, por Glaser y Strauss
(1967), cuando ambos trabajaban en la Universidad de California, en San Francisco.
Surgid en el desarrollo de una investigacion sobre el proceso de la muerte en los
hospitales, concretamente, sobre las interacciones que se producen entre el personal
sanitario que atendia a pacientes terminales, los enfermos y sus familiares, valorando
enormemente el caracter empirico del método, ya que método y trabajo de
investigacion, estan estrechamente relacionados. (De la Cuesta Benjumea, 2006). En
palabras De la Cuesta: “...a través de los procedimientos analiticos, se construye teoria

que esta fundamentada en los datos, de ahi su nombre”.

Glaser y Strauss lo denominaron “Grounded Theory Methodology", como
procedimiento metodoldgico del estudio que desarrollaron previamente en los hospitales
y que publicaron en el libro, "The Discovery of Grounded Theory: Strategies for
Qualitative Research" (Glaser & Strauss, 1967).

Esté inspirada en las corrientes sociologicas americanas del IS, el pragmatismo y los
aspectos de la fenomenologia y su manera de describir el mundo de las personas.
Tuvieron influencia de autores como Jonh Dewey, George Mead, Robert Merton y
Herbert Blumer, y con el paso de los afios, se ha diferenciado en el enfoque del método,
con la escuela socioldgica de Strauss, frente a la escuela colombiana de Glaser, que ha
incorporado métodos cuantitativos en sus investigaciones, frente al empleo de métodos
exclusivamente cualitativos de Strauss. De manera, que en la actualidad podemos hablar
de dos corrientes principales, los investigadores que siguen a Glaser y los que siguen a
Strauss. Parece que la disputa entre ambos tiene origen en dogmatismo que Strauss
resuelve con una mirada mas flexible y abierta, estando incluso a favor del empleo de
programas informaticos para el andlisis cualitativo (Abela, Garcia-Nieto, & Pérez,
2007).
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La Teoria Fundamentada se trata de un método de analisis inductivo que pretende ir
mas alld de la simple descripcién de los datos para que en el desarrollo de una
investigacion, poder alcanzar la formulacion de conceptos y generar teoria a partir de
los datos. La idea es desarrollar modelos explicativos de la conducta humana que se
encuentren apoyados en los datos y construir la realidad del objeto que se estudia.
Consiste en la codificacion dada por el investigador a través de la palabra, de cada uno
de los incidentes, ocurrencias 0 sucesos expresados por los informantes o por las
situaciones observadas, que permiten agruparlos en categorias, conceptos o constructos,
para establecer las diferencias y semejanzas con respecto a una y otra categoria que el
investigador identifique (Trinidad, Carrero, & Soriano, 2006; Abela, Garcia-Nieto, &
Pérez, 2007).

Los autores diferencian dos tipos de teorias que se pueden alcanzar con la
investigacion, las teorias sustantivas y las teorias formales. Las teorias sustantivas son
las que se refieren a un area sustancial o concreta de investigacién y las teorias formales
0 generales, las que se refieren a un area conceptual y permiten generalizar las

proposiciones (Trinidad, Carrero, & Soriano, 2006).

En su desarrollo utiliza fuentes de informacion idénticas a otros métodos de
investigacion, como pueden ser entrevistas, observacion de campo, o el uso de otros
tipos de documentos escritos o audiovisuales, y tanto datos cualitativos como
cuantitativos o0 una combinacion de ambos, aunque su mayor desarrollo lo han realizado

con datos cualitativos.

Hay dos estrategias fundamentales que son claves en el proceso para desarrollar
teoria fundamentada y que los autores Illaman, el método de la comparacion constante y
el muestreo tedrico. Estos dos elementos aportan la caracteristica de la no linealidad al
proceso investigador, ya que con la recoleccion de informacion y su analisis de forma
simultanea, se introduce un ir y venir constante de los datos al analisis y viceversa.
Mediante el método de comparacion constante, el investigador simultineamente
codifica y analiza los datos, a través de la comparacion continua de los incidentes, que
permite desarrollar conceptos, identificar sus propiedades y explorar sus interrelaciones

para integrarlos de una manera que sea coherente.
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La investigacion basada en la Teoria Fundamentada se conforma por diferentes
elementos que dan sentido a todos los procesos de desarrollo y presentados en un
esquema elaborado por algunos autores (llustracion 4), que descritos a grandes rasgos

son:

e Recoleccion y comparacion de los datos: Método comparativo constante.

e Integracién de cada categoria con sus propiedades (Codificacion abierta, axial
selectiva y tedrica).

e Muestreo y saturacion tedrica.

e Descubrir la categoria central que explique y de sentido a todos los datos.

e Conceptualizacion y reduccién de la teoria: la teoria substantiva es el nexo
estratégico que permite llegar a la teoria formal.

e Redaccién de la Teoria final.

Método comparativo

Codificacion I constante

Abierta Miestreo
Codigos Teorico

=
Saturacion
Teorica
Selectiva “In vivo” “Constructos
Sociolégicos”
Generacion
Familias de

| Memos
Teorica \/

Teoria
Categoria central I]m:> sustantiva "](:> Teoria Formal

llustracion 4: Elementos de analisis con el método de Teoria Fundamentada [Fuente: Trinidad,
Carrero y Soriano (2006: 23)]
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Un elemento principal es el muestreo tedrico como forma de seleccionar casos y
situaciones en funcion de la capacidad para profundizar o extender los conceptos y la
teoria que se esté generando. De esta manera, se van recopilando y seleccionando
nuevos casos, hasta que las categorias estén saturadas o se alcance la seguridad en el
significado e importancia que desprenden (Taylor & Bogdan, 1987).

En definitiva, se trata de un método de investigacion que de forma sistematica,
rigurosa y de manera continua, a través del método de comparacion constante, se
relacionan los datos recopilados con la teoria. Y con el uso de la codificacion,
categorizacion, clasificacion y el anélisis reflexivo sobre los datos, conseguir llegar a lo
que los autores llaman el ordenamiento conceptual, una manera de organizar los datos
en categorias o clasificaciones, y posteriormente el uso de descripciones para clarificar
estas categorias. Es decir, ordenar los datos, organizandolos de acuerdo con un sistema
de clasificacion que permita ver como se relacionan unas categorias con otras para

integrar y refinar la teoria (Abela et al., 2007).
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Capitulo V - Justificacion y contexto de la investigacion

B. Justificacion y contexto de la investigacion

Parece evidente que la esclerosis multiple es un proceso crénico, complejo, que
afecta a adultos jovenes, con un diagndstico de enfermedad complicado y
sintomatologia multiple y variada. Es una enfermedad con un prondstico incierto y con
tratamiento de por vida, que puede evolucionar hacia una incapacidad temprana
(Gumm, 2000). A pesar de tener mas voz en los medios de comunicacion en la
actualidad, sigue siendo una enfermedad desconocida por la sociedad en general, que la
identifica con un cuadro grave unido a discapacidad, relativamente singular o extrafa, y
complicada de entender y hasta de explicar, como nos indica un profesional
especializado en la enfermedad: “...es muy dificil explicar para un enfermo y para un
médico qué es una EM, puedes dar una explicacion de como son los mecanismos, pero

claro, eso no resuelve nada.” (Salinas, 2009).

Recibir un diagnostico de una enfermedad neurolégica como la EM, supone un
fuerte impacto emocional para la persona (Rodriguez de Rivera, 2008), con amplia
extension a otras areas de la vida personal del individuo, como laboral, econémica o
socio-familiar, por el caracter de enfermedad cronica y progresiva, potencialmente

discapacitante.

El impacto laboral viene condicionado por la disminucion en el rendimiento
personal relacionado con la situacién clinica del enfermo y sus consecuencias para el
empleo e ingresos econdémicos (Johnson, Yorkston, Klasner, Kuehn, Johson, &
Amtmann, 2004).

El impacto social, al tratarse de una enfermedad complicada de entender y con una
sintomatologia muy inespecifica, que algunas veces provoca ciertas limitaciones fisicas,
puede aparecer la duda de la comprension en sus circulos sociales y de amigos, que se

traduce en un miedo al aislamiento social (Rivera, Morales, Benito, Mitchell, 2008).

El impacto familiar, donde la enfermedad es vivida por toda la familia y
condicionada por el afrontamiento personal del enfermo, donde muchas veces, esta
situacién la asume el conyuge o pareja con cambios de roles que pueden repercutir en

las relaciones emocionales (Rivera et al., 2008) (Courts, Newton, McNeal, 2005).
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Y por ultimo, el impacto emocional de un diagnostico de EM, se relaciona con la
dificultad que tendra la persona para planear su futuro al reconocer una enfermedad
sujeta al tiempo por su cronicidad y por la imprevisibilidad en la evolucion de la misma,
donde las consecuencias psicolégicas estaran condicionadas por la personalidad de cada

uno y evidentemente, por la situacion clinica del paciente (Thomas et al., 2008)

Ademas, por su sintomatologia tan inespecifica, visible, o invisible en algunas
ocasiones, que merma la capacidad funcional del paciente, hace muy dificil su
reconocimiento en el contexto personal y socio familiar del enfermo. Incluso puede ser

poco reconocida por los profesionales sanitarios, lo que dificulta llegar a diagnosticarla.

En este momento de sintomas de enfermedad y malestar fisico, por un periodo de
tiempo considerable, cuando la ayuda y el reconocimiento de la enfermedad tardan en
llegar, representa un periodo de gran vulnerabilidad para los pacientes, donde sus
conductas o acciones van encaminadas a encontrar una explicacion a sus problemas de
salud, en el desconocimiento de si existe enfermedad o realmente es algo pasajero. Esta
situacion de espera de un diagnostico de enfermedad se ha estudiado como un periodo
de incertidumbre y estrés en la experiencia del enfermo (Mishel, 1988, 1997; Giske y
Gjengedal, 2007, 2009).

Resulta evidente que muchos de los comportamientos de enfermedad que desarrolla
la persona en esta etapa, desde la busqueda de ayuda profesional, el uso de los servicios
sanitarios, las aplicaciones de las prescripciones terapéuticas, entre otras, tienen el
objetivo de la resolucién del problema y la posibilidad de dar continuidad y normalidad

en la vida de la persona.

Pero estos periodos de enfermedad sin etiquetar previos al diagnéstico de EM o de
“camino hacia el diagnostico”, como lo definen Edwards et al. (2008), donde existe
sintomatologia neurolégica incomprensible, e incluso la persona puede dudar o le hacen
dudar, de su estado de salud mental, los pacientes son muy vulnerables y su estructura
personal y emocional se ve amenazada ante la dificultad de ser reconocido en su rol de

enfermo por su propio entorno socio sanitario (Isaksson & Ahlstrom, 2006).

Nos resulta realmente interesante conocer la experiencia de los pacientes en la fase
de pre-diagnostico de la esclerosis multiple, para poder interpretar qué hacen para

manejar esta situacion. Entendemos que desde nuestro rol de profesionales de la
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enfermeria, si descubrimos esta vivencia y la experiencia de los pacientes, podremos
reconocer no sélo qué ocurre en esta etapa, sino ayudar a los enfermos a afrontar mejor

sus procesos de diagnoésticos y de enfermedad.

Pero en este descubrir la enfermedad, debido a las caracteristicas fisiopatologicas de
la EM, y el curso progresivo e imprevisible, la situacion de vulnerabilidad de la persona
se mantiene en el diagndstico y mas alla de él. En esta experiencia de descubrimiento de
EM, parece que se suceden reacciones emocionales de ansiedad, estrés e incertidumbre
(Laguna, 2006; Sierra, 2006; Lopez, 2010).

Légicamente, la calidad de vida de las personas con EM va a estar muy
condicionada y en relacion directa con la gravedad del proceso, y disminuira
proporcionalmente con el aumento de la discapacidad y con la frecuencia y la duracién

de los brotes, en desarrollo de sintomatologia muy variada y limitante (Arbinaga, 2003).

Identificamos la existencia de la necesidad de conocer y comprender, ante una
patologia con estas caracteristicas, de transcurrir tan caprichoso, y potencialmente
neurodegenerativa, que el paciente otorgara un significado muy particular a su vivencia
desde incluso mucho antes de que llegue el diagnostico y en la realidad que le toca
vivir, en torno a su proceso de representacion y simbolismo de la enfermedad, con una
gama de respuestas muy diversificadas y fluctuantes en los pacientes ante la
variabilidad del hecho de enfermar. Luego, nos parece altamente necesario estudiar esos
significados que aporten los protagonistas, asi como la experiencia de evocacion de la
persona que recibié su diagndstico de enfermedad, desde un punto de vista holistico y
con la necesidad de saber qué significa recibir el diagnéstico de una enfermedad tan
singular, cronica y progresiva. Comprender los fendmenos de estudio y el proceso de
diagnostico de la enfermedad, nos va a permitir un cuidado responsable y
comprometido, para ayudar a estas personas con EM a mejorar la calidad de vida desde
toda implicacion y establecer una planificacion realista en las estrategias de atencién y
tratamiento de la enfermedad, aumentando la sensibilizacion de los profesionales de
enfermeria que les cuidan en la intencién de incrementar la calidad de los cuidados

prestados a los pacientes.

Nuestro sistema sanitario actual prima la incorporacion de los enfermos en sus

procesos de salud-enfermedad, como parte central de la asistencia sanitaria, y definido

97



Tesis Doctoral — Significacion en el diagndstico de Esclerosis Multiple y experiencia ante el descubrimiento de la enfermedad

por “Atencion centrada en la persona”, que supone el proyecto 1° del plan de calidad del
Sistema Sanitario Publico de Andalucia 2010-2014 (Junta de Andalucia, 2010). Una de
las lineas de accion de este plan de calidad, es desarrollar herramientas especificas que
permitan incorporar de forma continua las expectativas, percepciones, valores y

preferencias de la ciudadania en las decisiones de salud.

El uso de investigacion con metodologias cualitativas, puede ser una de esas
herramientas para ayudar a profundizar en las vivencias, percepcion, valores y
preferencias de los enfermos, en este caso, con una de las enfermedades neuroldgicas
mas frecuentes en adultos jovenes y ayudara a comprender mejor sus experiencias de
diagnostico y todo lo que la enfermedad representa, situando al paciente como parte

activa de su proceso de salud-enfermedad.

A modo de concrecion, buscamos mejorar la calidad de vida de los pacientes con
EM, reconociéndolos durante todo su proceso de diagnostico de enfermedad y
permitiendo que sean ellos los que nos descubran los elementos imprescindibles para un
desarrollo realista en la planificacion de estrategias de atencion a estos enfermos
cronicos, con el fin de alcanzar un compromiso con el paciente en el auto-cuidado
responsable, incluso en situacion de limitacion o dependencia. Ademas, el desarrollo del
estudio puede contribuir a aumentar el conocimiento existente sobre el tema,
favoreciendo el abordaje integral e integrado de la persona que padece o sufre la

enfermedad, asi como del cuidador principal y/o su familia.

La contextualizacion en la que se emplaza esta investigacion corresponde al
Complejo Hospitalario Carlos Haya de Malaga, centro de tercer nivel de atencion del
Servicio Andaluz de Salud (SAS), con un numero aproximado de camas en 1.150 y
diferentes unidades distribuidas en cuatro pabellones, Pabellon A y B del Hospital
Regional Universitario Carlos Haya (HRUCH) (especialidad medica-quirargica),
Pabellon C del Hospital Materno-Infantil (en la asistencia a mujeres y nifios), y
Pabellon D del Hospital Civil (con férmulas alternativas a la hospitalizacion tradicional:
cirugia mayor ambulatoria, cirugias de corta estancia y algunas especialidades
concretas). El Complejo se completa con el Centro de Alta resolucion de Especialidades

(CARE) para favorecer una mayor resolucion diagndstica en menor tiempo.
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El &rea metropolitana que abarca el Complejo Hospitalario supera los 4 millones de
metros cuadrados de superficie y asciende a una poblacion de aproximadamente
200.000 personas con una densidad de unos 200 habitantes por hectarea, aunque a la
poblacion de derecho hay que sumar la poblacion flotante de periodo estivales y un alto
numero de emigrantes extranjeros, junto a la posibilidad de libre eleccion de médico
especialista y de hospital vigente, con lo que la cifra de poblacion atendida en el

Complejo asciende a un total aproximado de 490.000 personas.

La especialidad de neurologia en el hospital de referencia, funciona como Unidad de
Gestion Clinica de Neurociencias y se desarrolla en el Servicio de Neurologia de la
cuarta planta del Pabellon B, del HRUCH de Malaga. Cuenta con 13 habitaciones
dobles donde ingresan los pacientes con patologia neuroldgica, procedentes del servicio
de urgencias o que han sido programados para su ingreso desde las consultas, o por
traslado procedente de otro hospital de la provincia. El personal humano y profesional
que atiende este servicio, estd formado por 1 Jefe de Servicio, 10 Neurd6logos, 4
Residentes, 14 Becarios, una supervisora de enfermeria y 28 Enfermeras. A la actividad

asistencial hay que sumar funciones de investigacion y docencia.

Dentro de dicho servicio de Neurologia, se encuentra la Consulta de
Neuroinmunologia (CN) que cuenta con varias consultas externas, las consultas de
neuro-psicologia y una sala de asistencia ambulatoria de extraccion de sangre para
analiticas, administracion de tratamientos o realizacion de alguna prueba diagnostica.
Esta unidad se completa con la Unidad de Investigacion del Hospital, sita en el Pabellon

C -Hospital Civil de Méalaga-.

La CN favorece una asistencia de calidad y un aumento de la eficacia en los
tratamientos administrados, repercutiendo en la mejora de la asistencia a estos
pacientes, cuestiones estas contrastadas en la literatura cientifica, al hablar de las
unidades de especializacion (Garcia Merino, 2002). Con la CN se produce un registro y
control méas exacto de los enfermos asistidos, atendiendo al maximo numero de

personas con EM y favoreciendo su captacion.
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CAPITULO 6

OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION
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6.1.

Capitulo VI — Objetivos de la investigacion

Objetivos principales

Los objetivos principales de la investigacion son:

A.

6.2.

Conocer, comprender y describir los significados en el proceso de
representacion y simbolismo en torno a la experiencia de un grupo de pacientes
de Mélaga con el diagndstico de la EM como enfermedad cronica, singular y
progresiva desde un enfoque holistico de la persona.

Explorar, reconocer e interpretar la experiencia que viven estos pacientes a lo

largo del proceso de diagnostico de la enfermedad de EM.

Objetivos especificos

Describir la experiencia vivida por los pacientes en la fase de pre-diagndstico y

posterior percepcion e impresion del momento del diagnéstico de enfermedad.

Conocer a través de los discursos de los pacientes las vivencias, sentimientos y

emociones en el proceso de diagndstico (esfera psico-emocional).

Describir las implicaciones para la vida de una persona con EM a raiz del

diagnostico en las esferas bio-psicosocial y familiar de la persona.

Reconocer e identificar en las experiencias de los pacientes, las estrategias
emocionales y cambios de actitud o comportamientos generados por el

diagnéstico de EM (proceso de adaptacion y afrontamiento).

Describir los significados ante los fendbmenos de cronicidad, progresion y

singularidad desde el descubrimiento de la enfermedad.

Identificar la capacidad cognitiva: el conocimiento de la enfermedad, la
informacion recibida y los pensamientos generados en el diagnostico de laEM y

las tipologias existentes en la clasificacion de la misma.
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7. Describir nuevos significados de la experiencia de diagnéstico de la EM en la
saturacion de categorias previamente identificadas (pacientes con tiempos de

diagnosticos < 18 meses).

8. Analizar la experiencia que vive el paciente desde que experimenta sintomas
iniciales hasta que se reconoce en el diagnéstico de una enfermedad como la
EM: Modelo tedrico explicativo de la experiencia de los pacientes en el

diagnostico de la enfermedad.
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Capitulo VII Material y método

7.1. Disefo

Teniendo en cuenta los objetivos que se quieren alcanzar en el estudio y el interés de
conocer, desde el punto de vista de los propios sujetos implicados, el significado del
diagnostico de EM vy la experiencia en el descubrimiento de la enfermedad, hemos
usado una metodologia cualitativa para ayudarnos a comprender la realidad que viven

los pacientes con EM.

7.2.  Metodologia

El estudio se ha abordado en dos fases (llustracion 5):

Primera fase del estudio

La primera fase del estudio es un estudio fenomenoldgico desde una perspectiva
eidética o descriptiva con minima vision interpretativa, y en la intencion de conocer,
describir y comprender el significado y el sentido de las experiencias vitales de los
participantes con el fendmeno del diagndstico de EM. La manera de llegar a conocer
esta experiencia es a través de las descripciones aportadas por los participantes en
relacion a sus procesos de diagnostico y de salud-enfermedad. Para la resolucion de esta
primera fase con disefio fenomenoldgico hemos seguido el método de anélisis planteado
por Taylor y Bogdan (1987), para analizar la experiencia vivida en el diagndstico y
reconocimiento de la enfermedad. Es importante destacar que esta 12 fase del estudio
con método fenomenoldgico se conforma en dos abordajes desde dos tiempos
cronologicos diferentes, y necesarios para una contemplacion lo mas completa posible
del fenémeno de ser diagnosticado de EM. A partir de ahora referiremos al primer
abordaje de la 12 fase: Abordaje A, y al segundo abordaje de la 12 fase: Abordaje B.

Segunda fase del estudio

Una vez analizados los datos de la fase anterior, se reconocié que la experiencia o
vivencia desde que los pacientes experimentaban sintomas hasta que se llegaba al

diagnostico de EM, se tornaba dispar y muy interesante de seguir observandola y
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poderla interpretar. Nos interesaba descubrir qué estaba ocurriendo en esa fase de
preambulo o pre-diagnostico de enfermedad, y la intencidn era ser capaces de llegar a
un modelo teorico explicativo de la vivencia que experimentaron los pacientes hasta
alcanzar el diagndstico de enfermedad. La manera de lograrlo fue usar un método de
analisis hermenéutico o interpretativo como es el método que Glaser y Strauss
desarrollaron en 1967 de la Teoria Fundamentada en los datos (Trinidad et al., 2006;
Abela et al., 2007; De la Cuesta, 2006; Strauss & Corbin, 2002). EI proposito de usar
esta herramienta de analisis es conseguir el Ultimo objetivo especifico planteado de la

investigacion.

INVESTIGACION

CUALITATIVA

1# FASE DEL ESTUDIO 22 FASE DEL ESTUDIO

METODO METODO
FENOMENOLOGICO FENOMENOLOGICO TEORIA
FUNDAMENTADA

ABORDAJE A ABORDAJE B

llustracién 5: Metodologia de la investigacién

7.3. Poblacién de estudio

La poblacion de estudio han sido los pacientes diagnosticados de EM y atendidos en
el Hospital, concretamente en la Consulta de Neuroinmunologia (CN) del Hospital
Regional Universitario Carlos Haya de Malaga, de manera que entre 1.000 a 1.200

pacientes diagnosticados de EM, son atendidos ambulatoriamente en un periodo anual.
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7.3.1. Seleccidn de la muestra

El poder de la muestra en la investigacion cualitativa no va a depender del tamafio
de la muestra o el nimero de sujetos o casos, sino de la capacidad de reflejar la
diversidad del fendmeno estudiado y poder alcanzar una variedad de perspectivas
posibles de nuestra poblacién de estudio como unidad de anélisis para los objetivos de
la investigacion. Nos interesa el potencial de la muestra para explicar la realidad que
estudiamos sin que prime el nimero de sujetos seleccionados (Taylor & Bogdan, 1987).
Una cuestion muy interesante de las muestras cualitativas es que la seleccion de un
sujeto influye y marca la seleccion del siguiente y hasta a la propia investigacién, como
si se tratara de “una espiral que se contrae y vuelve sobre si, en tanto circulo virtuoso
de informacion” (Scribano, 2008). Esta afirmacion expresa la importancia de la
cualidad de los individuos del estudio que compondran la seleccion, para aportar aquella
informacion que el sujeto sabe y que no conocemos, con la idea de alcanzar la
representatividad estructural de la muestra, es decir, que puedan representar la

estructura de las relaciones que se dan en el grupo de estudio (Pérez, 2002).

A) Seleccion de la muestra en la 12 fase del estudio:

Del total de la poblacion de estudio, procedimos a seleccionar sujetos mediante el
muestreo intencional. Esta técnica nos permitié elegir un subgrupo natural para la
investigacion, entre aquellos participantes dispuestos a facilitar la informacion general y
especifica del tema de estudio, contar sus experiencias y ademas, haciendo énfasis en
los casos mas representativos y en la linea de informantes claves con buena capacidad

de informacion y de acuerdo a su facil disponibilidad.

Este tipo de muestreo nos ha permitido cumplir con los criterios de diversidad de la
muestra para el fendmeno de estudio en la significacion del diagnéstico de EM y a su
vez, con los criterios de adecuacion o conveniencia, seleccionando a aquellos individuos

que nos aportaron la informacion y datos necesarios para la investigacion.

B) Seleccidn de la muestra en la 22 fase del estudio:

En la 22 fase del estudio hemos usado el muestreo teérico para la seleccion de
participantes (Trinidad et al., 2006; Abela et al., 2007). Segln esta técnica, la cual fue

desarrollada por Glaser & Strauss en 1967, la muestra se ha ido configurando mediante
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lo que denominan “estrategia sucesiva” que permitid elegir a los primeros sujetos,
quienes tras aportar la informacion requerida, se analizaron estos primeros datos para la
obtencion de categorias, conceptos e hipdtesis que nos ayudo a generar los criterios para
seguir seleccionando nuevos sujetos a la muestra. Como ya hemos referido
anteriormente, el nimero de casos o su seleccion no es lo importante, sino el potencial
de esos casos para ayudar al desarrollo de comprensiones tedricas emergentes a partir de

los datos de la investigacion.

Con estas técnicas de muestreo intencional o tedrico empleadas, la recogida vy el
analisis de los datos estan interconectados, dotando al andlisis de un movimiento en
espiral, en un ir y venir de los datos al analisis y viceversa, en un ir hacia adelante y

hacia atras en la investigacion.

Tanto en el muestreo intencional como en el muestreo tedrico, nuestra seleccion de
participantes termind con la saturacion de la informacion ya que Ilegd un momento
donde no aparecian nuevas informaciones o categorias conceptuales, los datos
comenzaron a ser repetitivos, con lo que dejaron de aportar informacion valiosa para

nuestro estudio y se alcanzo la saturacion tedrica.

7.3.2. Criterios de inclusion y exclusion

Inclusion

Ser mayores de 18 afios.
- Con diagndstico definitivo de EM realizado por un neurdélogo.

- Con un tiempo de diagnostico (este tiempo siempre se va a valorar desde que se
confirmé el diagndstico por neurdlogo hasta el dia de la entrevista con el
participante) de 0 afios como minimo y un maximo de 15 afios (para los

participantes del Abordaje A)

- Con un tiempo de diagndstico de 0 a 18 meses (para los participantes del
segundo abordaje del Abordaje B)

- Estar en seguimiento por la CN del hospital donde se desarrolla el estudio.
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- Otorgar consentimiento informado oral y por escrito.

Exclusion

- Presentar algun tipo de trastorno cognitivo o afectacion psicoldgica grave.
- Presentar algun tipo de alteracién en el lenguaje (disartria, afasia...)

- Los enfermos diagnosticados de EM y que no se encuentren en las condiciones
emocionales Optimas para la investigacion, se les hara un seguimiento y se
pospondra la misma hasta que asi la consideren, aunque en ocasiones hablar del
proceso 0 situacion mientras se esta viviendo puede llegar incluso a ser

terapéutico.

7.3.3. Perfil de los participantes

Primera fase del estudio

Abordaje A:

Con la intencion de garantizar una adecuada representatividad y diversidad en la
seleccién de participantes, hemos establecido como criterios de segmentacion los
correspondientes al sexo y la Escala Ampliada del Estado de Discapacidad (EDSS) de
Kurtzke (1983) (Tabla 1) (Escala con un rango de 0 a 10, donde cero indica un estado de
salud normal y diez se corresponde con la muerte por EM; segun las puntaciones
hablamos de discapacidad o deficiencia leve: EDSS < 3.5; moderada: EDSS entre 4 y
6,5; y grave: EDSS > 7,0) (Anexo 1).

Una seleccion inicial de personas con capacidad conservada (EDSS de 0 a 3,5) nos
obligé a incorporar a enfermos con discapacidad moderada (EDSS entre 4,0 y 6,5) que

podian aportar otras experiencias al fenémeno de estudio.
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Sexo y EDSSY
Masculino 0-3,5 puntos
(Discapacidad leve)
Femenino 4,0-6,5 puntos
(Discapacidad moderada)

W: Escala Ampliada del Estado de Discapacidad (EDSS) de Kurtzke (1983)

Tabla 1: Criterios de segmentacién de los pacientes seleccionados en el Abordaje A

Cumpliendo los criterios de diversidad y suficiencia de la muestra que junto a la
saturacion de la informacion en cada una de las dimensiones estudiadas, es lo que
determiné finalmente el nimero de personas necesarias para completar este abordaje del
estudio, con un total de 13 personas: 7 hombres y 6 mujeres, seleccionadas entre los
meses de noviembre de 2009 y febrero de 2010, con base en los criterios de inclusion-

exclusion y segmentacion determinados.

Este grupo de participantes seleccionados se conforma de la siguiente forma: el
grupo Ay B, presenta un nivel de discapacidad leve y esta formado por 4 hombres y 3
mujeres, respectivamente. EI grupo C y D, con un nivel de discapacidad moderada y

estd formado por 3 mujeres y 3 hombres, respectivamente.

Los participantes se han nombrado con letras unidos a nombres en pseudonimos
que permiten identificar a los participantes con sus caracteristicas sociosanitarias, pero
que aporta la maxima confidencialidad e intimidad a los informantes de la
investigacion, segun la normativa vigente y adaptada al estudio (Ley Organica de
Proteccion de datos de caracter personal, 15/1999, de 13 de diciembre). El perfil
demografico y socio sanitario de los participantes se ha determinado a partir de la
informacion facilitada por ellos al final de las entrevistas, grabada en audio y
corroborada en la base de datos de la CN del hospital, para las variables edad, sexo, tipo
de EM, tiempo de diagnostico y EDSS.

En este primer abordaje de la investigacion conté con un limite de 15 afios como
méaximo en el tiempo desde que se les diagnosticé la enfermedad. Este amplio limite en
numero de afios de diagnoéstico, pudo favorecer el sesgo de la memoria del participante

de ese momento del diagndstico, que era algo que nos preocupaba como fenémeno de
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estudio. Pero por otra parte ha permitido una vision muy amplia del significado y la

vivencia de padecer EM.
Para resolver ese sesgo de memoria se amplio el estudio con el abordaje B.
Abordaje B:

Esta nueva etapa posibilité la incorporacion de nuevos participantes, con unos
criterios de segmentacion fijados en la edad, el sexo y el tiempo de diagnostico, que en
este caso de limité a 18 meses, ya que si acortdbamos ese periodo, el recuerdo del

momento del diagndstico seria mas vivo (Tabla 2).

En este caso, desechamos el valor de EDSS como criterio de segmentacion, porque
los participantes con un periodo de diagnostico mas breve no alcanzaban variedad en el
grado de discapacidad y todos los participantes de este segundo abordaje tenian un nivel

de discapacidad leve.

Sexo y Edad y Tiempo de Dx®
Masculino 18-24 afios 0-12 meses
Femenino 25-50 afios 12-18 eses

@): Dx= Diagndstico

Tabla 2: Criterios de segmentacién de los pacientes seleccionados en el Abordaje B

Prevalece también la confidencialidad de la informacion de los sujetos del estudio
estableciendo nombres pseudénimos junto a una letra, como forma de referenciar a los

participantes.

La primera seleccidn de participantes tuvo lugar en el periodo de meses de febrero a
junio de 2010, y mas tarde, entre los meses de septiembre de 2010 a marzo de 2011 para
la segunda seleccion de participantes. Esta seleccion en dos momentos diferentes fue
motivada por dos intereses, por un lado, queriamos seguir saturando las categorias

halladas durante el abordaje A y por otro lado, queriamos alcanzar la saturacion de la
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categoria central que empezamos a descubrir en la 22 fase del estudio con Teoria
Fundamentada. Finalmente, el abordaje B de esta 1? fase de la investigacion quedd
configurado con 12 participantes, 6 hombres y 6 mujeres. Luego, el estudio con método
fenomenoldgico se ha configurado con una muestra total de 25 personas: 13

participantes configuran el abordaje Ay 12 personas configuran el abordaje B.

Destacar que las 12 personas seleccionadas en el abordaje B, han configurado los
participantes y la informacion utilizada para la 22 fase del estudio con Teoria
Fundamentada, luego no solo se aplicé en este caso una seleccion de muestreo
intencional, sino que se ha seguido el muestreo teérico para ir completando aquellas
categorias 0 casos que nos interesaba por su potencial para ayudarnos a alcanzar nuestro
modelo tedrico explicativo con Teoria Fundamentada, seleccionando los casos que nos
han resultado mas relevantes para saturar la categoria central tedrica explicativa del

modelo.

Para mantener una vision general del desarrollo de la investigacion hemos realizado
un grafico (llustracion 6) donde se refleja la seleccion de los participantes para el
estudio. El total de participantes seleccionados y entrevistados de forma individual fue
de 28 personas, pero solo se ha recogido como vélida y se ha utilizado, la_informacion

de 25 personas diagnosticadas de EM para el trabajo con los datos. Tres entrevistas

fueron desechadas por presentar algunos criterios de exclusion fijados en el estudio e

imposibilitar su utilizacion para la investigacion.
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INVESTIGACION

CUALITATIVA

12 FASE DEL ESTUDIO 23 FASE DEL ESTUDIO
METODO METODO
FENOMENOLOGICO FENOMENOLOGICO TEORIA
FUNDAMENTADA
ABORDAJE A ABORDAJE B
13 PARTICIPANTES: 12 PARTICIPANTES:
7 HOMBRES Y 6 MUJERES 6 HOMBRES Y 6 MUJERES
RECOGIDA DATOS: RECOGIDA DATOS: RECOGIDA DATOS:
Nov 2009- Feb 2010 Feb 2010- Jun 2010 Sep 2010- Mar 2011

llustracion 6: Material y método: 25 participantes seleccionados en el estudio

7.4, Técnica de recogida de datos: Como se accedio a

los sujetos del estudio

La recogida de informacion para el estudio se ha realizado en varios periodos
cronologicos debido a las intenciones de la investigacion, por un lado, saturar las
categorias de la 12 fase de la investigacion con disefio fenomenoldgico y por otro lado,
la seleccion progresiva de mas participantes tenia la intencion de alcanzar la saturacién

teodrica de la 22 fase del estudio con Teoria Fundamentada.

Toda la informacion recopilada para la investigacion se ha obtenido con entrevistas
individuales en profundidad con un uso frecuente en investigacion cualitativa y con
elementos diferenciadores con otros tipos de recoleccion de informacion, como pueden
ser las entrevistas estructuradas, cuestionarios, sondeos o encuestas (Denzin & Lincoln,
2005) (Taylor & Bogdan, 1987) (Rodriguez et al., 1996) (Ruiz Olabuénaga, 2007). Las
caracteristicas de este tipo de recoleccion de informacion son que una persona,

entrevistador, y otra persona, entrevistado (informante o participante), tras reunirse cara
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a cara, durante una sesion o en sesiones sucesivas, solicita informacion verbal al
entrevistado que puede ser grabada en audio y/o video, como en nuestro estudio que
hemos procedido a grabar en audio la informacion. Lleva una dindmica de preguntas y
respuestas abiertas, con la intencion de obtener los datos de la investigacion y dentro del
desarrollo de una conversacion profesional en actitud de didlogo, de ahi que la hemos
seleccionado por su caracter flexible y dinamico. En este proceso de comunicacion
establecido por los dos actores, entrevistador y entrevistado, se busca alcanzar por parte
del entrevistador, un relato final que refleje las perspectivas o impresiones del
informante sobre las experiencias o0 hechos concretos de la vida de los participantes y

expresado con sus propias palabras.

Hemos seguido ciertas normas como entrevistadores para alcanzar la informacion

necesaria del estudio:

- Al inicio de la entrevista pretendiamos controlar el llamado “efecto Hawthorne”
(Ruiz, Vargas, 2007) o ese fendmeno de cambio de conducta y comportamiento
ocurridos por efecto de que el sujeto sea consciente que esta siendo observado,
es decir, cambio de conducta que acompafia al comienzo de una intervencion
novedosa (sentirse observado con grabaciéon de la voz o de la imagen), con
retorno gradual al nivel anterior de conducta segin desaparece la novedad.
Dicho efecto se ha controlado haciendo preguntas triviales al inicio de la
recogida de la informacion, para que los informantes se acostumbraran a la
grabadora y se olvidaran de que se les estaba grabando, evitando asi esas

conductas modificables.

- Los entrevistadores no hemos estado sujetos a una estructura formalizada para
profundizar en el tema de estudio, obteniendo informaciones relevantes y
explicaciones convincentes de los participantes, en un ambiente propicio donde

el informante se podia expresar libremente.

- Pero si hemos utilizado, sobre todo en el abordaje A de la 12 fase del estudio,
unos guiones de preguntas orientativas (Anexo 2), para focalizar la atencién de
los entrevistados hacia esas cuestiones relevantes del estudio segtn los objetivos
planteados.
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A continuacion exponemos el procedimiento utilizado en las entrevistas realizadas a

los participantes:

1. ldentificacion, valoracion y seleccion de las personas que serian los informantes

claves del estudio.

2. Se contacté con los informantes por via telefénica, para darles a conocer el
estudio y se les indicaba la posibilidad de realizar la entrevista en el lugar y

momento mas oportuno para ellos.

3. Justo antes de iniciar la entrevista, se les explicaron los objetivos de la
investigacion y la importancia de la colaboracion para el éxito del estudio.

4. A continuacion se les entreg6 el consentimiento informado (Anexo 3), para poder
recoger su autorizacién por escrito, informandoles del caracter voluntario y libre
de su participacion, y comprometiéndonos a mantener la confidencialidad vy el
anonimato de los participantes. Ademas, informamos que las entrevistas o datos
que aportaban irian codificadas con pseudénimos, sin que en ninglin momento se

utilice sus nombres y datos personales.

5. Todos conocian la necesidad de grabar la entrevista para poder dejar registro de
toda la conversacion y se les pedia permiso verbal para ello. Fueron informados
que la grabacion solo y exclusivamente se utilizaria por el equipo de
investigacion y se expreso que procederiamos a la destruccién de la misma una

vez extraidos los datos necesarios.

6. Aportamos a los participantes la importancia de valorar la entrevista como una
conversacién en la que podian expresar sus ideas con naturalidad y segin su

forma habitual de expresarse.

7. Todas las entrevistas se realizaron en un ambiente tranquilo y sin interrupciones,
usando el domicilio de los entrevistados o una consulta vacia del hospital de

referencia, en ambiente intimo, cdbmodo y en actitud de dialogo.

Los primeros 13 participantes del abordaje A fueron entrevistados por 4 enfermeras,
incluyendo la doctoranda, todos profesionales del Servicio de Neurologia y de

Neuroinmunologia del hospital de referencia, que formaban parte del proyecto de
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investigacion financiado por la Consejeria de Salud de Andalucia, con el titulo de
“Significados de la esclerosis multiple como enfermedad cronica, singular y progresiva
desde el momento que el paciente conoce su diagndstico” (P1-0542-2009) y para cuya
realizacion se procedio a formar a los entrevistadores en la técnica de entrevista en
profundidad, focalizando la atencién en la obtencidon de los contenidos tematicos del

objeto de estudio.

Para estas entrevistas usamos un guion semi-estructurado con base en los objetivos
del estudio y la bibliografia consultada (Miller et al., 1997; Arbinaga, 2003; Isaksson et
al., 2006; Edwards et al. 2008), y que se recoge en el Anexo 2. El guion orientaba el
progreso de la realizacion de las entrevistas con los informantes hacia las preferencias
por aquellas categorias que se querian saturar en la investigacion. Todo el analisis en
progreso del estudio valoraba nuevas dimensiones o aquellas que requerian mas interés
en las siguientes entrevistas que se realizaban. Incluso el guion sufrié cambios y tras las
dos primeras entrevistas realizadas con la intencion de servir como pilotaje inicial de
esta fase de la investigacion, se incorporaron algunas preguntas, para saturar unas

categorias y abarcar otras.

Las entrevistas de los siguientes 12 participantes del estudio, las realiz6 Unicamente
la doctoranda, con una estrategia algo distinta. Las entrevistas se introducian usando un
simil o comparacion de sus procesos de salud-enfermedad y de diagnoésticos, con el
nacimiento y la desembocadura de un rio. La idea era que el paciente se iniciara en la
entrevista pensando en la “desembocadura del rio”, equivalente al estado actual en el
proceso de salud-enfermedad que venian atravesando, para seguidamente orientar sus
pensamientos hacia el “nacimiento del rio”, equivalente a sus primeros recuerdos o
problemas de salud, que marcaban el inicio de su proceso de salud-enfermedad, con la
intencién de reconducirlos hacia el diagnostico y descubrimiento de la enfermedad
(Nustracion 7). En estas segundas entrevistas, el guion semi-estructurado de preguntas
del Anexo 2, ayudaba a reconducir el didlogo hacia el proceso de diagndstico y
descubrimiento de la enfermedad pero desarrollando la entrevista abierta y en

profundidad hacia un discurso biografico de este proceso.
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llustracién 7: Simil comparativo con un rio para la reconduccion de las entrevistas
en profundidad

Todas las entrevistas realizadas han tenido una duracion entre 40 a 70 minutos, en
una Unica sesion, siendo todo su contenido grabado en audio con el permiso oral de los
informantes, para posteriormente proceder a la transcripcion literal de todas las
entrevistas y envio de las mismas a cada uno de los participantes, para favorecer asi la
retroalimentacion de la informacidn. La recoleccion de datos estuvo finalizada cuando
empezamos a encontrar que la informacion comenzaba a reiterarse cumpliendo con el
principio de saturacién de datos. En las entrevistas realizadas a los 12 ultimos
participantes, ademas buscabamos la saturacion tedrica, es decir, que esa categoria
central tedrica que era la que alcanzaba mayor poder explicativo debia ser saturada tanto
como fuese posible con los participantes y casos seleccionados. Luego en general,
perseguiamos saturar las categorias tematicas del abordaje A de la 12 fase del estudio
con método fenomenoldgico, hallar nuevas categorias tematicas que profundizaran en la
significacion del diagnostico de EM y la experiencia de la enfermedad para los
pacientes recién diagnosticados en el abordaje B de esta 12 fase. Y finalmente, alcanzar
la saturacion teorica de la 22 fase del estudio con Teoria Fundamentada.
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7.5.

Las categorias tematicas del estudio

Las categorias tematicas del abordaje A de la 12 fase del estudio con método

fenomenologico, han sido estructuras con base en la bibliografia consultada y en los

objetivos de la investigacion, incorporando las categorias surgidas de los discursos de

los informantes claves a lo largo de las entrevistas o tras el analisis de la informacion.

Son las siguientes:
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12: El periodo de pre-diagnéstico y sintomatologia asociada: Espacio de tiempo

que los pacientes viven durante mas o menos tiempo donde intentan dar una
explicacién a los sintomas y a su estado de salud existente hasta llegar al
diagnostico de la enfermedad.

22 Impresion, significado y percepcion ante la noticia de EM: Conocer esa

impresion, percepcion y significado de cada persona justo en el momento de

recibir el diagnostico de la enfermedad.

3% Sentimientos generados en el diagndstico: Percepciones y vivencias

emocionales sentidas por los pacientes la primera vez que escuchan la palabra

EM para definir su proceso de enfermedad.

Sub-categoria tematica: La perspectiva de género: Describir si desde la

perspectiva de género, hay una vivencia emocional del diagnostico y de la

enfermedad distinta para los participantes.

42 Implicaciones para la vida tras el diagnostico: Conocer qué implicaciones

tiene para la vida de una persona el diagnostico de esta enfermedad

neurodegenerativa y que puede provocar limitacién y discapacidad.

5% El proceso de afrontamiento: Con las sub-categorias tematicas:

Estrategias emocionales: Describir las estrategias emocionales y personales que

usan los pacientes para hacer frente al diagnéstico de esta enfermedad.

Actitudes o comportamientos frente al diagnéstico: Describir si han existido

cambios de conducta o de actitud desde que se conocid el diagndstico y cémo se

han visto afectadas sus vidas a partir de ese momento.
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- La perspectiva de género: Describir si desde la perspectiva de género hay

diferencias en el proceso de afrontamiento de la enfermedad.

- 6% EI fendmeno cronico y el fendbmeno de progresion: Significados y creencias

sobre estos conceptos unidos al diagnéstico de EM con la idea de buscar que
supone en la vida de una persona estar condicionado a una enfermedad para toda

la vida y que ademas es progresiva.

- 7% El fendbmeno sinqular o extraiia; La creencia de tener una enfermedad extrafia

o diferente asociado a la EM.

- 8% La capacidad cognitiva relacionada con la EM: EIl conocimiento, la

informacion y los pensamientos experimentados al descubrir que se tiene EM,
para describir si los pacientes conocian o no la enfermedad a la que se enfrentan,
las necesidades de informacion de los pacientes y la informacion recibida al
diagndstico para la comprension de la enfermedad. A su vez, describir qué

pensaron al saber que su enfermedad es la EM.

Queremos destacar que la perspectiva de género fue contemplada inicialmente como
categoria tematica, pero finalmente hemos desechado incluirla bajo esta posibilidad
porque no saturaba como tal, aunque si estd valorada como sub-categoria tematica
saturada en la 3% categoria de sentimientos y en la 5% categoria del proceso de

afrontamiento.

Las categorias tematicas del abordaje B del estudio con metodologia
fenomenoldgica tenian la intencion de saturar las categorias obtenidas en el primer
abordaje del estudio y ademas poder obtener otras nuevas. En este caso, se fueron
descubriendo conforme se progresaba en la realizacion de las entrevistas hasta obtener

las siguientes categorias:

- 92 Emocidn desde el diagnéstico, entendida como ese estado de alteracion o

agitacion del animo causado al conocer la noticia del diagnéstico y de la

enfermedad y que produce un cambio afectivo variable.

- 10% 1% Recuerdo de la enfermedad (el ingreso hospitalario), como aquel

recuerdo que evoca el comienzo de su enfermedad y que en algunos casos ha

generado una situacion de ingreso hospitalario.
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- 11% La imagen de una silla de ruedas, definida como la imagen proyectada

como representacion que simboliza la enfermedad a través de la silla de ruedas y

que se transfiere o se construye en el pensamiento de cada persona.

- 12% EIl brote, entendido como ese episodio con sintomas de disfuncién
neurolégica que persiste durante mas de 24 horas de evolucién y con una

significacion particular en los pacientes.

- 132 La palabra esclerosis multiple no deja indiferente, valorada en la

simbolizacion de la palabra nominativa de su enfermedad. Busca la

interpretacion del padecimiento.

- 14% Amenaza y EM, el peligro o la sefial de peligro valorado como algo

perjudicial para la vida de una persona que recibe el diagnostico de EM.

- 15% La informacion recibida de la enfermedad y atencidn sanitaria percibida, esa

informacion sobre la EM que incluye caracteristicas y perspectivas de la
enfermedad e incluye a la atencion sanitaria percibida por el paciente en el

diagnostico y tratamiento.

- 16% La percepcion de consecuencias, entendida como esa percepcién por los

informantes de aquellos aspectos relacionados con su enfermedad que mas le

preocupan.

7.6. Analisis de la informacién

El andlisis cualitativo aplicado en el estudio lo hemos realizado de forma progresiva
a medida que ibamos haciendo la recoleccion de la informacion, con el fin dltimo de
alcanzar una correspondencia lo mas parecida posible con la realidad que viven los
pacientes de EM dentro de su contexto de relacion, y permitirnos incorporar los

participantes segun conveniencia y suficiencia con los datos recopilados.

Todas las entrevistas realizadas y grabadas en audio, han sufrido posteriormente un
proceso de transcripcion literal de la informacion, cumpliendo las normas establecidas

para ello, segin las indicaciones de Amezcua y Hueso (2004) en la elaboracién de

122



Capitulo VII Material y método

relatos biograficos. EI motivo de ello, esta orientado en la identificacion de pautas
comunes para la transcripcién, ya que las primeras 12 entrevistas se realizaron y

transcribieron por enfermeras profesionales diferentes.
Pautas establecidas:
1. No omitir ni afiadir palabras o frases que no aparezcan en la entrevista.

2. Favorecer una transcripcion rigurosa: el texto escrito debe reproducir

literalmente los textos hablados, incluso con su fonética.
3. Evitar el abuso de signos para transcribir los sonidos.

4. Las palabras y aclaraciones que el transcriptor introduzca en el texto deben ser

distinguidas mediante corchetes.

5. Las palabras dudosas, los sonidos o palabras imposibles de transcribir deben

sefialarse entre paréntesis. La expresion (...) significa corte en la grabacion.

6. Utilizar comillas, " " y cursivas, para sefialar aquellas palabras literales que el

informante pone en boca de otros, o sus propias palabras fuera de contexto.

Una vez que se ha conseguido tener todas las entrevistas transcritas y llevadas a

formato papel, se ha obtenido un informe de 325 paginas para el analisis de los datos.
En el analisis de la informacion aplicamos dos métodos diferentes:

- En la 12 fase de la investigacion con disefio cualitativo fenomenologico, hemos
analizado la informacién con el método de analisis cualitativo por categorias que
plantea Taylor & Bogdan (1987) segun los objetivos planteados. Para este
analisis hemos utilizado toda la informacién recopilada en la investigacion (la

informacion procedente de las 25 entrevistas transcritas).

- En la 28 fase de la investigacién con disefio cualitativo interpretativo, la
informacion se ha analizado con el método de la Teoria Fundamentada (Trinidad
et al., 2006; Abela et al., 2007; De la Cuesta, 2006; Strauss & Corbin, 2002),
con el fin de comprender esa experiencia del paciente en el descubrimiento y

reconocimiento de su enfermedad, y alcanzar un modelo tedrico explicativo
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segun el objetivo planteado. En este caso, hemos utilizado la informacion de las
entrevistas realizadas a los 12 ultimos participantes seleccionados, aunque
hemos usado algunos datos recogidos de los 13 participantes primeros del

estudio, en la intencion de saturar el modelo teérico explicativo.

7.6.1. Analisis cualitativo por categorias con el método de

Taylor & Bogdan

El analisis cualitativo por categorias que propone Taylor-Bogdan (1987), consiste
en un proceso de clasificacion de la informacién en ideas, conceptos o temas que iran
poco a poco emergiendo de los datos. Para ello se necesita ir progresivamente agotando
etapas en un proceso sistematico y ordenado, pero no por ello rigido. Incluso se
considera como un proceso ciclico, ya que se va desarrollando a lo largo de toda la
investigacion, con la integracion de la recopilacion de informacion y el analisis
sucesivamente. La idea es ir buscando tendencias, tipologias o patrones, para que se

identifiquen temas y se puedan desarrollar los conceptos.
Taylor & Bogdan, proponen el anélisis de los datos en tres atapas diferenciadas:
- Fase de descubrimiento en progreso.

- Caodificacion de los datos y el refinamiento para la comprension del tema de

estudio.

- Relativizar los descubrimientos, para comprender los datos en el contexto en el

que se han recogido.

Nuestro andlisis se inici0 con lecturas repetidas de las entrevistas para la
aproximacion y familiaridad con la informacion, junto al subrayado y seleccién de los
datos mas interesantes en el texto de cada entrevista, seguido de la basqueda de temas

emergentes para poder establecer relaciones entre ellos.

A la vez que buscabamos los temas emergentes, se hallaron varias tipologias o

esquemas de clasificacion a partir de los datos. Posteriormente, se llevd a cabo la
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codificacion de la informacion por categorias, donde se trataba de clasificar datos en

torno a ideas o temas que han aparecido con la lectura de la informacién recopilada.

Se continué comprobando la informacion clasificada segun las categorias
establecidas, hasta llegar a la comprension e interpretacion de los datos cualitativos
analizados. Se han redactado las proposiciones resultantes a partir de dichas categorias y
se han elaborado los diagramas segun las codificaciones establecidas. En la Gltima fase
de relativizacion, buscabamos contextualizar nuestras interpretaciones, es decir,
concretar esas circunstancias que han podido condicionar la codificacion y el analisis,
destacando como a tener en cuenta, por ejemplo, los datos emergidos espontaneamente

por los informantes en sus discursos.

La figura presentada a continuacion (llustracién 8), explica la correlacion de etapas
que proponen Taylor & Bogdan (1987), usando para ello el esquema que han elaborado
Amezcua y Hueso (2009), y que permite exponer graficamente el efecto circular y
continuo del método por etapas, pero con la incorporacién de una ultima fase que
denominan “Determinar el rigor”, que consideramos imprescindible para aportar la

calidad y el rigor cientifico al analisis desarrollado.

| Determinar el rigor I

| Relativizar |

| Interpretar |

I Descubrir temas |

I Preparar los datos I

lHlustracion 8: Las fases del analisis en progreso segun el método de Taylor &
Bogdan modificado [fuente: Amezcua y Hueso, 2009]

De esta forma, y basdndonos en los criterios de confiabilidad de Guba y Lincoln
(2005) referentes al estudio y a toda la informacion recopilada para su desarrollo,
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aportamos los criterios de calidad que hemos empleado para mantener el rigor cientifico

de la investigacion:

126

1. Credibilidad de los resultados o veracidad de la investigacion: Hemos

intercalado las fases de recoleccién, transcripcion, interpretacion vy
sistematizacion de los datos, desarrollando la retroalimentacion con todos los
informantes, inmediatamente después de las transcripciones, para favorecer la
mejor comprension de sus descripciones. Las sugerencias aportadas se han
tenido en cuenta para su correccién posterior. Asi mismo, se ha procedido a la
entrega de los resultados preliminares del estudio fenomenoldgico a tres
participantes que aportaron sus impresiones a través del correo electronico,
aunque sélo contestaron dos de ellos. De esta forma se les permite poder
expresar si se han sentidos identificados con los resultados hallados realizando
dos de los tres participantes cuestionados, aportaciones que se recogen en el
Anexo 4. Una manera de dar veracidad al estudio, es con el uso de ejemplos de
fragmentos del dialogo de las transcripciones de las entrevistas a los pacientes y

que evidencian los resultados aportados.

Transferibilidad o aplicabilidad a otros sujetos o contextos: Para lo que se ha
intentado cubrir el criterio de diversidad o suficiencia en la seleccion de los
informantes claves de la muestra final favoreciendo aquellos con conocimientos

y vivencias tanto generales como especificas del fendmeno a estudiar.

Dependencia o estabilidad de los datos: Para que la replicabilidad del estudio
sea lo mas pertinente posible se han descrito concienzudamente: la técnica de
recoleccion de los datos, la manera cémo se accedidé a los informantes del

estudio y la fase de analisis de la informacion.

Confirmabilidad u objetividad: Para lograr la imparcialidad, el investigador ha
aportado al principio del planteamiento del estudio, todas aquellas reflexiones y
visiones sobre el fendmeno a investigar, pudiendo de esta forma establecer una
cierta distancia para el analisis de los datos. Ademas, la aproximacién al analisis
por parte del investigador en dos momentos, uno inmediatamente después de
alcanzar todas las transcripciones de las entrevistas con lectura detallada e

interpretacion de los hallazgos y otro, al cabo de un corto periodo de tiempo de
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esa primera interpretacién, que ayuda a mantener cierto alejamiento con los
datos antes del analisis final. También hemos controlado el “efecto Hawthorne”
(Ruiz, Vargas, 2007), para la recogida de la informacion, realizando al inicio de
las entrevistas preguntas triviales para que los informantes se acostumbraran a la
grabadora y se olvidaran de que se les estaba grabando, evitando asi conductas

modificadas.

7.6.2. Analisis cualitativo interpretativo con el método de

Teoria Fundamentada

Mientras ibamos analizando la informacion de la 12 fase del estudio, fuimos
observando que en esa etapa previa a la recepcion del diagndstico (pre-diagnostico o
preambulo) y en el diagnéstico de la enfermedad, los pacientes tenian experiencias
diversas que se desarrollaban entre los pacientes y su contexto de interacciones socio
sanitarias con su familia, la sociedad y los profesionales sanitarios, en las etapas
referidas y que otorgaba un simbolismo y unos significados determinados a los
participantes, en esa fase previa al diagnostico y a la enfermedad de EM. Nos pareci6
muy interesante descubrir toda esa realidad identificada y aportada a través del lenguaje
de los participantes del estudio, en la medida de intentar comprender e interpretar como
ha sido esa experiencia y vivencia de los pacientes en el reconocimiento de su
enfermedad, a través de un modelo explicativo de la realidad y el comportamiento de

los pacientes hasta el descubrimiento de una enfermedad como la EM.

En esta fase del analisis nos hemos apoyado en el uso del software Atlas-ti 6.1 para
el analisis de datos cualitativos con Teoria fundamentada. Este software es un programa
de andlisis cualitativo que se utiliza en apoyo a la investigacion de diferentes disciplinas
y que favorece el uso de un conjunto de herramientas informaticas que van a permitir el
progreso del estudio desde las simples tareas de codificacion y recuperacion de codigos,

hasta la posibilidad de la construccion de la teoria.

Lo primero que empezamos a comprender es una de las estrategias que propone el
método, el llamado método comparativo constante, un ir y venir constante, en renuncia

a todo proceso lineal, que nos fue permitiendo analizar los datos, codificar y seleccionar
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participantes de manera simultanea para poder desarrollar conceptos, e ir comparando y
avanzando hasta saturar las conceptualizaciones halladas con nuevos datos de las
entrevistas. Luego fuimos analizando las primeras entrevistas del abordaje B, para
seguidamente ir incorporando nuevos datos segun ibamos hallando categorias y
conceptos emergentes de los datos. Este analisis y recoleccion de la informacion de
manera simultanea, base del muestreo teodrico, nos ayudo a seleccionar aquella

informacion relevante por el potencial para redefinir o expandir conceptos hallados.

Se fue comparando incidentes en cuanto a sus propiedades y en cuanto a sus
dimensiones, para valorar diferencias y similitudes, y de este modo fuimos obteniendo
categorias. La comparacién fue incidente a incidente, suceso a suceso o incluso objeto a

objeto.

Con la codificacion abierta, los datos brutos fueron separados en oraciones,
examinados y comparados por similitudes y diferencias. Después de las 6 primeras
entrevistas realizadas a los participantes en el abordaje B de la 12 fase del estudio,
continuamos identificando una experiencia variada en los enfermos, dependiendo de si
el periodo de pre-diagndstico fue mas breve en el tiempo o si por el contrario este

tiempo habia sido més prolongado.

En la comparacion de casos o incidentes, identificamos que ante la existencia de un
ataque agudo, con asistencia de urgencia y un posible ingreso, normalmente, se ha
diagnosticado la enfermedad de EM, tras un periodo relativamente breve (20 dias a tres
meses). Sin embargo, cuando los sintomas de enfermedad eran inespecificos o con una
dimensién subjetiva de dolencia pero sin una reevaluacion positiva de enfermedad por
parte de los profesionales, y a veces, hasta de su circulo socio familiar, con varias
consultas médicas y diferentes diagnosticos erroneos antes de recibir el diagndstico
definitivo de EM.

En estos casos, el tiempo de pre-diagndstico fue méas prolongado en el tiempo y
finalizo en el diagndstico, cuando se sucedia un ataque agudo o porgque encontraron un
médico con experiencia en la EM que les derivd y recondujo adecuadamente al
diagnostico. Todas estas situaciones que nos sugerian los datos de los participantes las
fuimos desarrollando en notas 0 memorandos que nos iban ayudando a ilustrar las ideas,

orientar el método de trabajo, anotar pensamientos y poder ir dandole sentido a nuestras
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interpretaciones. Los memorandos estdn expuestos en el Anexo 5 al final del

documento.

De esta forma fuimos comparando incidentes, casos, categorias y patrones de
comportamientos entre los participantes buscando similitudes y diferencias, resultando
que de la codificacién abierta o fragmentacion de los datos en bruto de las primeras 6
primeras entrevistas, hallamos una agrupacion de 34 cddigos vivos. Del analisis de los
datos, fuimos observando unas categorias sobre el periodo de pre-diagndstico con la
identificacion de una secuencia de acontecimientos en unos casos u otros, dependiendo
de si su periodo de pre-diagnostico fue mas breve o mas prolongado para los pacientes,
es decir, de esta fragmentacion de los datos fuimos hallando categorias que permitian

empezar a comprender el fendmeno del descubrimiento de la enfermedad.

Una vez obteniamos mas entrevistas y analizdbamos los datos del resto de
participantes seleccionados, se obtuvieron finalmente 78 cddigos vivos. A partir de
aqui, pasamos a la fase de codificacion axial o ese proceso de relacionar las categorias,
conceptos y sub-categorias, de manera que todos los codigos identificados previamente,
se agruparon en categorias sustantivas agrupando esas A&reas tematicas que

destacabamos de la experiencia de los pacientes

El anélisis de los datos permitié una forma de clasificaciéon y relacién entre las
categorias, que nos obligaba a retomar las entrevistas iniciales para identificar esas
conexiones entre categorias y hasta hemos utilizado datos de las entrevistas realizadas a
los participantes del abordaje A de la 12 fase de la investigacion, para intentar saturar las

categorias y las relaciones que se nos iban estableciendo.

Con la codificacion axial conseguimos identificar 10 categorias sustantivas o
conceptuales, aunque finalmente, de todo el proceso de relacion nos quedamos con 7
categorias sustantivas o conceptuales, descolgandose tres categorias que no estaban

relacionadas.

Realmente, este proceso de clasificacion en categorias y sub-categorias, junto al
establecimiento de relaciones y conexiones entre todas ellas, ha sido la parte mas
compleja y ardua del analisis. Pero finalmente, a partir de las dimensiones y relaciones
que surgieron entre las categorias, alcanzamos la categoria central que representa ese eje

central de sub-categorias entrecruzadas y que nos permitié descubrir el fendbmeno
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identificado. En las ultimas entrevistas se orient6 la seleccion de participantes hacia la
forma de clasificacion resultante y en la intencion de saturar el modelo tedrico

explicativo.

El modelo de paradigma propuesto por Glaser y Strauss, expuesto por Strauss y
Corbin (2002), nos ayud6 a relacionar las categorias y explicar estas relaciones
resultantes, al dar respuestas a las preguntas del tipo, por qué sucede el fendmeno,
donde, cuando y con qué resultados, siendo el modelo de paradigma un método o
herramienta analitica que ayudd a agrupar las diferentes categorias halladas y favorecio

el analisis de los datos.

La forma de garantizar el rigor de la investigacién, es desarrollando unas pautas
evaluativas del modelo tedrico explicativo segun los criterios de evaluacion que deben
cumplir las investigaciones desarrolladas con Teoria Fundamentada. De manera que las

acciones que favorecen el cumplimiento de estos criterios a tener en cuenta, son:

- La calidad de los datos se alcanza cuando las categorias emergen de manera
natural de la informacién aportada por los informantes, situacion esta que tuvo

lugar en nuestro estudio.

- Por otro lado, hemos llevado a cabo auditorias con consulta a dos expertos en
metodologia cualitativa. En una primera consulta con un docente especializado
en investigacion cualitativa, se discutieron las categorias que iban saliendo en el
periodo de codificacion abierta, e incluso durante una segunda consulta con esta
misma persona, se discutio la codificacion axial o el establecimiento de
relaciones entre las categorias y sub-categorias. La siguiente consulta fue con
una docente Doctora en Enfermeria y especializada en Teoria Fundamentada,
con la presentacion de la categoria central y el fendmeno resultante a partir de
los datos de la investigacion, afirmando esta persona que el modelo cumple los
criterios minimos de evaluacién: es decir, es relevante o valido, esta ajustado a
los datos de los participantes, explica nuestra pregunta de investigacion y la
experiencia que viven los pacientes en el descubrimiento de la enfermedad, y
ademas tiene la posibilidad de la modificabilidad, es decir, que si continudramos
recogiendo y analizando més datos, se podrian ir adaptando a la categoria central

y al fendbmeno descubierto.
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Ademas, se han validado los resultados del analisis con Teoria Fundamentada y el
modelo explicativo resultante, con tres participantes del estudio, aunque soélo
contestaron dos de ellos, viéndose reflejados en los resultados establecidos y alcanzando

una comprensién del modelo, que nos permitié proseguir con el estudio (Anexo 6).

Es un modelo tedrico sustantivo, ya que esta basado en un hecho concreto como es
la enfermedad de EM, pero si seguimos profundizando en el andlisis con otras
enfermedades, podria alcanzar la transferibilidad del modelo a otras enfermedades

cronicas como la enfermedad de Crohn, la artritis reumatoide, la diabetes Mellitus, etc.

Todas estas acciones nos han llevado a la posibilidad de destacar esos criterios
para la evaluacion del método de Teoria Fundamentada y que son los que aportan la
calidad del modelo teorico explicativo obtenido: (De la Cuesta, 2006; Trinidad et al,
2006):

- Ajuste a los datos de la investigacion: El sentido que tiene este ajuste es que
encaje en la experiencia de los participantes, es decir, se alcanza cuando las
categorias emergen de manera natural de los datos aportados por los

participantes, cuestion conseguida en nuestro estudio.

- La teoria tiene que funcionar o lo que se denomina funcionamiento, es decir,
que el modelo resultante sea capaz de explicar lo que sucedi6 con la mayor
variedad de posibilidades, cuestion reflejada al orientar el modelo tedrico hacia
las todas las posibilidades de relaciones entre las categorias para explicar el

fenémeno del descubrimiento de la EM.

- La relevancia del fendbmeno que estudiamos, que explica esas acciones y
sucesos que se producen en torno al area sustantiva de estudio, es decir, el
modelo tedrico explicativo resultante es valido para explicar el fendmeno de
estudio. De manera que explica la pregunta de investigaciobn que nos
formulamos y la experiencia de los participantes del estudio.

- El criterio de modificabilidad de la propia teoria, como proceso de
modificacion capaz de incluir los cambios de codificacion segun la realidad de

los datos lo vaya exigiendo.
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MARCO TEORICO

OBJETIVOS GENERALES

MARCO EMPIRICO

OBJETIVOS ESPECIFICOS

TIPOS DE ESTUDIO:

PARTICIPANTES DEL ESTUDIO:
MUESTREO INTENCIONAL (12 fase):
13 sujetos + 12 sujetos
MUESTREO TEORICO (22 fase): 12 sujetos
25 PARTICIPANTES EN TOTAL

12 FASE DEL ESTUDIO:
DISENO CUALITATIVO
FENOMENOLOGICO

22 FASE DEL ESTUDIO:
DISENO INTERPRETATIVO

\(TEORI’A FUNDAMENTADA)/

TECNICA DE RECOGIDA DE DATOS:
ENTREVISTAS EN PROFUNDIDAD

PROSPECTIVA

N2 1
LIMITACIONES DEL
N2 2
ESTUDIO
N2 3
T
METODO DE TAYLOR & BOGDAN Ne4
(1987)
N2 5
ANALISIS, RESULTA N2 6
DOS Y DISCUSION Ne 7

METODO DE TEORIA
FUNDAMENTADA DE GLASER Y
STRAUSS (1967)

lHustracién 9: Disefio de la investigacion
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Capitulo V111 - Resultados

Las caracteristicas demograficas y socio sanitarias de los participantes seleccionados

en las dos fases del estudio se exponen en la siguiente tabla (Tabla 3):

- .
PARTICIPANTESC) SEXO EDAD NIVEL DE SITUACION ESTADO TIPO [ TIEMPO [gpgs®@
ESTUDIOS LABORAL CIVIL EM pe pxd
Al RAUL H 51 MEDIOS BAJA LABORAL CASADO rRrR® | 4 ANOS 35
A2 NICOLAS H 31 MEDIOS ACTIVO CASADO RRO 0 ANOS 15
A3 ADRIAN H 24 MEDIOS ACTIVO SOLTERO RR® 3 ANOS 1.5
A4 JORGE H 26 UNIVERSITARIOS ACTIVO SOLTERO RR® 6 ANOS 2.5
B1 ROCIO M 59 BASICOS DESEMPLEO CASADA RR® 10 ANOS 2
B2 ESTELA M 54 UNIVERSITARIOS JUBILADA CASADA RR® 13 ANOS 1.5
B3 GUADALUPE M 49 MEDIOS ACTIVA CASADA RR® 15 ANOS 1
C1 CANDELA M 53 UNIVERSITARIOS JUBILADA CASADA pst 11 ANOS 6
C2 CARLA M 41 UNIVERSITARIOS DESEMPLEO DIVORCIADA | PsS® 10 ANOS 6.5
C3 MARUCHI M 52 BASICOS JUBILADA CASADA RR® 3 ANOS 6.5
D1 CESAR H 38 UNIVERSITARIOS DESEMPLEO SOLTERO pS® 4 ANOS 5.5
D2 HUGO H 44 BASICOS JUBILADO CASADO ps® 15 ANOS 6
D3 FEDERICO H 48 BASICOS JUBILADO CASADO ps® 5 ANOS 6
— -
parTicipanTEsS) | sexo EDAD NIVEL DE SITUACION ESTADO TIPO | MESES | gpgg®
ESTUDIOS LABORAL CIVIL EM pe px®
E1 EMILIO H 27 MEDIOS ACTIVO SOLTERO rRR®) | 13 MESES 1
E2 ESTEBAN H 24 UNIVERSITARIOS DESEMPLEO SOLTERO RR® 7 MESES 0.5
E3 JAIME H 33 MEDIOS BAJA LABORAL CASADO RR® 1 MES 1.5
E4 DAMASIO H 42 MEDIOS ACTIVO EN PAREJA RR® 18 MESES 1
E5 TEODORO H 23 UNIVERSITARIOS DESEMPLEO SOLTERO RR® 3 MESES 1.5
(ESTUDIANDO)
E6 ALFONSO H 35 UNIVERSITARIOS ACTIVO CASADO RR® 12 MESES 1
F1 BELINDA M 27 UNIVERSITARIOS EN PARO EN PAREJA RR® | 4 MESES 1.5
F2 VICTORIA M 23 UNIVERSITARIOS DESEMPLEO SOLTERA RR® 3 MESES 0.5
(OPOSITANDO)
F3 BEATRIZ M 35 BASICOS DESEMPLEO SEPARADA RR® 6 MESES 1.5
F4 FILOMENA M 22 UNIVERSITARIOS ACTIVA SOLTERA RR® 7 MESES 1
F5 ADORACION M 27 UNIVERSITARIOS ACTIVA SOLTERA RR® 10 MESE 1
F6 PATRICIA M 29 UNIVERSITARIOS DESEMPLEO CASADA RR® 8 MESES 1.5

(*): Todos los nombres usados para los informantes son pseuddnimos para favorecer el principio de privacidad y
confidencialidad de los datos segtin Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de caracter
personal. (1): DX=Diagnéstico- (2): EDSS= Escala aumentada de discapacidad- (3): RR: Remitente-recurrente (Tipo
de EM)- (4): PS: Progresiva secundaria (Tipo de EM).

Tabla 3: Datos demogréaficos y socio sanitarios de los 25 participantes del estudio.
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Tras el andlisis de la informacién recopilada para el estudio, debemos diferenciar
aquellos resultados obtenidos del andlisis cualitativo con disefio fenomenoldgico (12
fase del estudio), de los resultados alcanzados mediante un andlisis interpretativo con

Teoria Fundamentada (22 fase del estudio).

Resultados de la 12 Fase del estudio:

El enfoque fenomenolégico nos permiti6 conocer las experiencias de los
participantes de la investigacion, situaciones y vivencias, relacionado con el fendmeno
de estudio en el diagnostico de una enfermedad como la EM y a partir de las
aportaciones que hacen los sujetos de la investigacion. Para ello destacamos los
resultados obtenidos en relacién a los 6 primeros objetivos especificos planteados en el

estudio con disefio fenomenoldgico:

1. Conocer la experiencia vivida por los pacientes en la fase de pre-diagnostico y
posterior percepcion e impresion del momento del diagndstico de enfermedad.

2. Conocer a través de los discursos de los pacientes las vivencias, sentimientos y
emociones de los pacientes en el proceso de diagnéstico (esfera psico-emocional). 3.
Describir las implicaciones para la vida de una persona con EM a raiz del diagndstico
en las esferas bio-psicosocial y familiar de la persona.

4. Reconocer en las experiencias de los pacientes las estrategias emocionales y
cambios de actitud o comportamientos generados por el diagnéstico de EM (proceso de

adaptacion y afrontamiento).

5. Determinar la experiencia de los pacientes con EM al descubrir los fenémenos de

cronicidad, progresion y singularidad unidos al diagnostico de la enfermedad.

6. ldentificar la capacidad cognitiva: el conocimiento de la enfermedad, la
informacion recibida y los pensamientos generados en el diagndstico de la enfermedad

y las tipologias existentes en la clasificacion de la misma.

Seguidamente y con el proposito de lograr la saturacion de las categorias tematicas
alcanzadas en el abordaje A de la 12 fase del estudio, los resultados se complementan
con nuevos datos obtenidos de los participantes con tiempos de diagndstico < a 18

meses y que cubren el siguiente objetivo:
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7. Describir nuevos significados de la experiencia de diagnostico con la
enfermedad en la saturacion de categorias previamente identificadas

(pacientes con tiempos de diagnosticos <.18 meses).

Todos estos resultados se han analizado con el método de Taylor & Bogdan (1987)

ya expuesto previamente.

8.1. Resultados del disefio cualitativo fenomenolégico

8.1.1. Objetivo especifico numero uno: Describir la
experiencia vivida por los pacientes en la fase de
pre-diagnostico y posterior percepcion e impresion
del momento del diagndstico de enfermedad

Para ello, hemos determinado dos categorias tematicas, una: El periodo de pre-

diagnostico y sintomatologia asociada (Tabla 4: Verbatims de los participantes: Pre-

diagnostico y sintomatologia asociada)

La sintomatologia es utilizada por los informantes como informacion relativa a su
estado de salud, y les hace pensar que existe un problema o que algo no esta yendo todo
lo bien que deberia. Cuando los pacientes han tenido sintomas muy inespecificos, han
sufrido un cierto peregrinaje por las consultas de varios médicos y de varios
especialistas, a veces incluso lejos del lugar de residencia de los propios pacientes y
trasladandose a otras ciudades para poder hallar una explicacién que le ponga un

nombre a su problema de salud.

Pero cuando no se encuentra una explicacion a esa situacion que han sufrido, se
achacaba a una depresion o a un cuadro de psico-somatizacion, o que se trataba del
estrés, simplemente. Algunos participantes han descrito, que a veces los demas puedan
pensar que a lo mejor todo es producto de su mente. Es como un circulo cerrado que
gira alrededor del diagndstico y a la espera de encontrar una respuesta a sus problemas

de salud. (llustracion 10)

Para algunos informantes, ese periodo de pre-diagndéstico ha sido de 2, 3 o hasta 7

afios como en el caso de uno de los pacientes. Durante todo este tiempo, hay una certeza
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de que algo no va bien, con la creencia de que padecen una enfermedad, aungue no esta
reconocida por su red socio sanitaria, y no se consigue darle un nombre. Por ello,
cuando en estos casos llega el diagndstico de EM, es casi liberador ya que por un lado,
recuperan ese posible descrédito dentro de su entorno socio familiar, y por otro lado, es
un diagnéstico menos malo si lo comparan con ese tumor cerebral que se creian tener o
incluso, otras veces, se alcanza esa tranquilidad de eliminar la incertidumbre de no saber

qué pasa y no poder dar una explicacién a su estado de salud.

A consecuencia de estos sintomas ambiguos han llegado a veces a diagnosticos
erréneos que provocan un desvio en la busqueda adecuada de ayuda. Todo ello favorece
que cuando ya conocen el diagndstico y su problema se reconduce, les da una gran
seguridad sentir que hay alguien que sabe lo que tiene y como hay que tratar la

enfermedad.

SINTOMAS

INESPECIFICOS O
INVISIBLES

BUSQUEDA DE DIAGNOSTICO
AYUDA PROFESIONAL DE EM

[ DIAGNOSTICOS

PERIODO DE PRE-
DIAGNOSTICO
PROLONGADO

ERRONEOS

lHustracion 10: Pre-diagnostico de EM
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(B2, Estela): “...problemas urinarios, problemas con el colon... vejiga irritable... me agotaba... pues empecé a ir
a un médico, iba a otro, pues nada...pero pasé un final y porque yo ya decia, “bueno, a ver si soy yo...” porque

parecia que todo era psicosomatico... y no habia nada que fuera psicosomatico... ”

(D1, César): «...llevaba tres afios de médico en médico... sabia que algo tenia porque no me encontraba bien...
estuve en un médico que otro, pero no conseguian decirme nada... un amigo me dijo que en Corufia habia un
médico... era un médico muy bueno, total que a Coruiia fui...me trataba alli, tenia otro diagndstico, encefalopatia
metabolica...... me quedé mas tranquilo de saber lo que era...si, porque a mi eso me da mucha tranquilidad, el

estar bien diagnosticado, bien asesorado, ya el como te apaiies, depende de cada uno...”

(D3, Federico): “yo llevaba siete u ocho afios... me diagnosticaron la primera vez de sindrome débil, una prima
hermana de esta enfermedad... me informé de un especialista... en Toledo y fui y me dijo que yo no lo tenfa... lo
estaba pasando malamente y lo que estaba deseando era que me diagnosticaran algo... el alivio fue por

eso...estaran pensando que es cosa mia, que es algo psicologico... que me lo estoy inventando...”

(B3, Guadalupe): “...me alivi6 un poco saber que no era un tumor cerebral...”

(C1, Candela): “...yo creia que me iba a morir... iba al médico de cabecera y me decia, “lo que tiene es una
depresion”...seis meses andando de un sitio para otro... achicharrada por dentro, cansada... fatal, fatal... no me

podia menear... el diagndstico me hizo sentir paz”

Tabla 4: Verbatims de los participantes: pre-diagnoéstico de EM y sintomatologia asociada

Otra de las categorias tematicas que dan respuesta a este objetivo es: Impresion,

significado y percepcién ante la noticia de EM. (Tabla 5: Verbatims de los

participantes: Impresion/percepcion frente al diagnostico de EM)

El diagnostico de la enfermedad es una noticia que impacta, encontrando a través de
un mismo paciente (A2, Nicolas), que se han precipitado diferentes etapas
practicamente sucesivas y con reacciones muy concretas relacionadas con la impresion

en el diagndstico (llustracion 11):

- Suele ocurrir un primer momento de shock inicial 0 impacto ante el diagnostico

de una enfermedad que se llama EM.

- Aparece luego el rechazo y la negacién, que precipita a veces la basqueda de

una segunda opinion o de otra ayuda para el problema.

- Se suceden reacciones de rabia, enfado 0 incomprension y surge la pregunta,

¢por qué a mi?
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- Aparece el sentimiento de tristeza y/o el estado depresivo al encontrarse de

golpe con una enfermedad neurodegenerativa que no tiene cura.

- Una vez que este diagnostico lo incorporan a sus vidas como algo que es real
comienza ese proceso de integracién con reacciones adaptativas, siendo en

ocasiones de resignacion y en otras ocasiones de aceptacion.

La impresion del diagndstico es menor cuando descubren que es una enfermedad
que no amenaza la existencia, y relacionan el impacto mayor del diagndstico con la
palabra degenerativa, que surge de forma espontidnea en los discursos de los

participantes y adquiere el mayor peso e impresién para esta enfermedad. Esta palabra

“degenerativa”, tiene una relacion directa con la evolucion de la enfermedad y con la

palabra “brote”, que para ellos es igual a recaida.

La incertidumbre de esta evolucion es una constante desde que se recibe el
diagnédstico de EM, desconociéndose como va a evolucionar, cuantos brotes pueden
aparecer y qué grado de discapacidad se alcanzara en el futuro. Existe pues una relacion

entre degenerativa e incertidumbre.

NO ES MORTAL

DEGENERATIVA

INCERTIDUMBRE

52 ETAPA:
PROCESO DE
INTEGRACION

DIAGNOSTICO DE

) e ||
DEPRESION RECEPCION IMPACTO
DE MALAS

NOTICIAS

zo-0r-A4-2-r
UPU=-0D>PTUPOZ—-

22 ETAPA:
RECHAZO/
NEGACION

32 ETAPA:
RABIA/
ENFADO

lHustracion 11: Impresion del diagndstico de EM
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ETAPAS QUE ATRAVIESAN ANTE LA NOTICIA DEL DIAGNOSTICO:

SHOCK INICIAL O IMPACTO: (A2, Nicolas): “...sorpresa, un impacto, me subid un calor por el cuerpo...sorpresa
negativa...” (C3, Maruchi): “...a mi se me vino el mundo encima...”

RECHAZO O NEGACION: (A2, Nicol4s): “...como va a ser eso... no te preocupes...los problemas no
desaparecen... vamos a buscar una salida...”

RABIA, ENFADO O INCOMPRENSION: (A2, Nicolas): “... sy por qué tengo yo esto?... yo me considero un chico
sano... no he tenido ni grandes problemas ni pequefios en mi vida, gracias a Dios, he seguido siempre unas pautas
normales... he estado haciendo deporte siempre, he jugado al futbol... choca... choca bastante...”

DEPRESION O TRISTEZA: (A2, Nicolas): “...una tristeza, una impotencia... como esto se me quede para toda la
vida pues qué hago yo ahora...”

ACEPTACION O RESIGNACION: (A2, Nicolas): “...vamos a alegrarnos, vamos a acordarnos de esto lo menos
posible, de las  pautas a seguir y ya esta...”

DEGENERATIVA (LA MAYOR IMPRESION DEL DIAGNOSTICO):

(B3, Guadalupe): “...hombre, claro que te limita y mientras tengo el brote horroroso, lo paso fatal... que yo no sé si
es peor el brote o los efectos de la cortisona...”

(A3, Adrian): “...me llegd6 a dar un brote que era que me daban los mareos y a la misma vez también se me
dormian... la parte izquierda... yo asustado... porque claro... uno ya se piensa de todo, una vez ya de que uno le
diagnostican esa cosa, entonces ya dice uno, “aqui ya me puedo esperar de todo”...”

(A4, Jorge): “... una enfermedad degenerativa... es que me ha hecho mucho bien y mucho mal... sinceramente que
voy a perder, que puede llegar un dia en que no pueda andar...”

(D2, Hugo): “...mafana en vez de estar algo mejor lo que puedes estar es algo peor...”

(C3, Maruchi): “...es sentirte un dia mejor y pensar que eres capaz y al otro dia verte que no puedes... cada brote que
te da es que te imposibilita...”

(C2, Carla): “...esto es cada vez peor y es degenerativa... yo he empeorado... ahora estoy que para salir a la calle...
tengo que coger la silla... o voy con dos muletas... y aqui en mi casa voy con esto [andador]... yo es el andar...”

(D3, Federico): “... porque decir la enfermedad ésta es decir “Uy! Pobrecillo, como estd y como se va a poner”... yo
no le digo a nadie la enfermedad por el motivo ese...”

Tabla 5: verbatims de los participantes: impresién/percepcion frente al diagnostico de EM

8.1.2. Objetivo especifico numero dos: Conocer a través de
los discursos de los pacientes las vivencias,
sentimientos y emociones en el proceso de
diagndstico (esfera psico-emocional)

Este objetivo derivd en la categoria tematica, Sentimientos generados en el

diagnostico (llustracion 12) (Tabla 6: Verbatims de los participantes: Sentimientos en el

diagnostico):

- Temor y miedo, inicialmente a lo desconocida o poco conocida que es la
enfermedad, siendo muy comun este sentimiento en todos los participantes,

debido a la incertidumbre de no saber que va a pasar a partir de ahora.
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- Tristeza y pena, que son sentimientos que en algunos de los casos ademas, hay
que afadir la preocupacion de estar ingresados en un hospital y con
manifestacion de sintomas que los incapacitaban para la realizacion de sus
actividades de la vida diaria, y provocaban esos sentimientos de tristeza y pena

por la situacion que estaban viviendo.

- Rabia y enfado, que han sido descritos por algunos participantes que se
plantearon la pregunta, “;por qué a mi?”, intentando buscar una causa lldmese el
entorno, la genética o hasta la mala suerte que les llevaba a ese estado de enfado,
rabia e incomprension casi permanente al principio de recibir el diagndstico de
enfermedad, pero que a veces les acompafiaba durante mas tiempo. Incluso en

ocasiones pudo aparecer la culpa.

- Impotencia, ante la incapacidad de cambiar la situacién en la que se
encontraban, que ante diagndsticos mantenidos en el tiempo y con grandes

limitaciones afloraban con pena y aburrimiento.

- Liberacién y tranquilidad, cuando finalmente se le pone nombre y con la
tranquilidad de saber que es algo, que no es mortal o psicoldgico y tiene un

tratamiento.

- Depresion, cuando ese sentimiento de tristeza y pena se mantiene en el tiempo y
provoca un estado depresivo como refieren tres de los participantes. En dos de
estos casos, el diagnostico iba acompafiado de procesos de duelos muy
profundos con la separacion de su marido en uno de los casos, y con la ruptura y
rechazo por su grupo o pandilla de amigos en un joven de 20 afios, que ademas
rompid con su ritmo de vida (deportes, vida social...), que le provoco un estado
de autoaislamiento durante casi un afio después de su diagnéstico de

enfermedad.

Hemos integrado en esta categoria, una sub-categoria: La perspectiva de género en

la vivencia emocional del diagnoéstico y de la enfermedad, donde algunos participantes
hombres, describieron sentimientos de preocupacion o miedo ante la posibilidad de
perder su capacidad funcional de ser activos y poder seguir trabajando, incluso hubo
uno de los participantes que hablé de su imposibilidad de dar a su familia lo que

necesitaba. Para las mujeres, este miedo o preocupacion cuando les llega el diagndstico
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estaba unido al pensamiento sobre sus familias e hijos y la posible pérdida de la unidad

familiar. (Tabla 7: Verbatims de los participantes: Perspectiva de género)
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llustracion 12: Sentimientos en el diagndstico

TEMOR Y MIEDO: (Al, Radl): “...tampoco pregunté, a veces por temor...” (B2, Estela): “...muchisima angustia y
mucho miedo porque me vi como mi abuela... lo pasé muy mal...” (A3, Adrién): “...mucho miedo, mucho miedo de, lo
primero por no saber de lo que era...” (A4, Jorge): “...muy asustado...pensaba “madre mia, qué me va a ocurrir”...
pensaba todo tipo de cosas...”

TRISTEZA Y PENA: (A2, Nicolas): “...una tristeza, una impotencia... como esto se me quede para toda la vida pues qué
hago yo ahora...” (A3, Adrian): “...tristeza por saber que tienes algo que no sabes lo que es... mucha tristeza sobre
todo,... hay que ver que es que estaba yo en un hospital cuando me dijeron eso...” (C3, Maruchi): “...yo tristeza nada
mas...mucha...me tiré un mes enterito llorando...pensaba que eso era terminar en una cama para toda la vida...”

RABIA Y ENFADO: (A2, Nicolas): “...yo he llorado, he tenido rabia y estoy ahora mismo acongojado...me da
sentimiento porque digo, “por qué me ha pasado a mi esto”...” (A4, Jorge): “te planteas si uno hubiera podido hacer algo
en un pasado...” (C2, Carla): “muy mala suerte por haberme tocado a mi...no fumo, no he bebido... sanisima
completamente y de buenas a primeras te diagnostican esto... tu dices, “los tios estos que estan tirados en la calle...”, es
muy fuerte...”

IMPOTENCIA: (D2, Hugo): “en principio mucha impotencia y mucha incapacidad porque no sabia lo que iba a hacer ni
decirle a nadie... pena, aburrimiento... nunca me ha gustado expresar los sentimientos, pero las pechas de llorar me las he
pegado yo solo...”

TRANQUILIDAD Y LIBERACION: (B3, Guadalupe): “...digamos que me alivié un poco...” (C1, Candela): “...pero
bueno tengo un diagnostico y mira la verdad me senti aliviada...”
fue por eso, por decir que yo tengo esto... de tranquilidad...”

(D3, Federico): “...un alivio, ya no por mi... el alivio

DEPRESION: (C2, Carla): “...ahora mismo un poquito mejor porque me estoy tomando una pastilla antidepresiva... yo
estaba... muy mal, claro fue mi primer novio, es que es muy fuerte... fue muy duro...a lo mejor puedes pensar que el
haberme dejado mi marido, que a lo mejor no, pues yo pienso que si... el padre le da mucha paliza y le habra dicho, “...qué
haces con esa mujer, mala para siempre”...por parte de esta familia...para ellos he sido como un estorbo” (A4, Jorge):
“...la verdad es que muy triste, yo, depresivo diria, si... estuve un aflo, un afio y pico, muy triste... no lo encajaba...me
sentia un poco aislado... auto-aislado... mi peor enemigo no era la enfermedad, era mi cabeza...” (D3, Federico): “...s6lo
pensaba a ver de qué forma podia tener un accidente...me estaba viendo cada dia peor y que lo mio no tenia solucion... fue
una temporada, lo pasé fatal, fatal...”

Tabla 6: Verbatims de los participantes: Sentimientos en el diagnoéstico
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DISCURSOS DE LOS HOMBRES:

(A1, Raul): “...yo mi idea es seguir trabajando, de hecho mi mente me pide trabajar...pero mi cuerpo me dice que me
espere...si no fuera por las manos ya estaria trabajando... y el trabajo puedo llevarlo a cabo si las manos me
responden...yo sé que no voy a responder en el trabajo como antes...lo he hablado...lo saben...yo quisiera pero si mi
cuerpo no puede, no puede...”

(A2, Nicolds): “no sé si se puede llamar miedo, pero preocupacion...ahora mismo digo... estoy limitado pensando no
puedo hacer ejercicio fisico totalmente”, no sé... a mi me ha pasado esto, trato esto y encima dando gracias porque
estoy aqui y cada dia... voy a trabajar... que si estuviera en la calle y con el problema este...”

(D1, César): “...tampoco fue un sentimiento de ponerme a llorar porque yo nunca he llorado...a mi lo que me importa
es por lo que te fastidia mas o menos...pues trabajar, ;sabes?, trabajar viene muy bien...mientras tenga lo de la
pierna...jodido... porque te impide hacer muchas cosas...”

(D2, Hugo): “...yo queria asumirlo, pero decia. “Dios mio, si esto lo hacia con tanta facilidad y ahora no puedo
hacerlo”...pero yo, mi intencion era mi trabajo y mis cosas, yo tenia un buen trabajo y me gustaba...me costd
mucho... nunca me ha gustado expresar los sentimientos...pero me resultaba mas dificil y en el trabajo incluso yo veia
que no podia...”

(D3, Federico): “...mi vida ha cambiado...a la calle no salgo para nada...trabajando un poquito por el motivo de que
yo no me quiero ver un enfermo, un inutil...soy muy orgulloso y eso de que me ayuden es como si me viera yo mas
inutil, yo me quiero ver hecho un invalido, pero no llegar a ser inutil...no puedo darle a mi mujer lo que necesita, a mi
hijo lo que necesita... «

DISCURSOS DE LA MUJERES:

(B1, Rocio): “...pero vaya la enfermedad no ha supuesto nada, nada, ni en la familia, ni en los amigos, con mi
marido...”
(B2, Estela): “...mucha angustia, mucho miedo...mis nifios todavia eran relativamente pequefios y también se me paso

por la cabeza que mi marido me podia dejar...”
(C1, Candela): «...hay que luchar por ti, por tu marido, por tus hijos...”

(C3, Maruchi): “...yo me lié¢ a llorar porque yo nada mas pensaba en mis niflos y en mi familia...pensaba en todos,
pero yo pensaba mas que na en mi chico que tenia 15 aflos...”

Tabla 7: Verbatims: Perspectiva de género relacionada con los sentimientos
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8.1.3. Objetivo especifico numero tres: Describir las
implicaciones para la vida de una persona con EM a
raiz del diagnostico en las esferas bio-psicosocial y
familiar de la persona

Este objetivo ha generado una categoria temaética definida como, Implicaciones para

la vida tras el diagnostico (llustracion 13)

El diagndstico de la EM provoca mdltiples situaciones en la vida de una persona,
gue comprometen y complican el dia a dia como consecuencia en algunas ocasiones de
la limitacion con incapacidad para realizar sus actividades diarias y se traduce

necesariamente en una baja laboral para las personas activas laboralmente.

En otras ocasiones, se enfrentan no solo al hecho de una posible baja laboral porque
no puedan seguir trabajando, sino al hecho de revelar o no su diagndstico de
enfermedad. Para algunos participantes que han hablado de ello en sus trabajos han

tenido que asumir situaciones delicadas ante las respuestas de sus superiores.

En algunas ocasiones, este revelar el diagnostico de enfermedad se plantea como
algo imposible ya que una situacion laboral inestable con contrato temporal hace
cuestionarse la conveniencia o no, de informar del diagndstico de la enfermedad en el
lugar del trabajo. Este motivo provoca la ocultacion del diagnostico en su entorno
laboral, convirtiéndose en ese secreto personal de la esfera mas intima de la persona,
ante los comparieros y sus superiores o jefes, aunque esa actitud implique plantearse
situaciones que son indeseables. Esta preocupacion de algunos participantes se confirma
con la situacion que vivio otro paciente al enfrentarse a un despido laboral cuando la

empresa se entero de la enfermedad que tenia.

Otras veces, esa implicacion supone encarar situaciones delicadas dentro de tu
circulo social mas cercano, porque la enfermedad no es comprendida y puede provocar
que la persona sea rechazada, sobre todo si eres joven y tu circulo social piensa que
pierdes valor para ellos. Aunque en otras situaciones, esa pérdida de valor y
reconocimiento venga directamente de una persona muy allegada como puede ser tu
pareja, provocando incluso una ruptura matrimonial dejando la autoestima muy afectada

con sentimientos de culpabilidad.
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Otra implicacion tiene que ver con aquellas cosas que dejan de hacer por la
limitacion propia de la enfermedad, que se traduce en duelos que hay que ir asumiendo
por las pérdidas de aquellas actividades que formaban parte de la vida de los

participantes (deporte, limitacion en las relaciones sociales, salir a la calle...)

El tratamiento que siguen muchos de los informantes, implica determinadas
actividades e incluso tomar una decision sobre cuando es el mejor momento para
pincharse debido a las reacciones adversas que les puede provocar la medicacion y de
esta forma se elige esos dias mas iddneos en base a sus ritmos de vida o sus prioridades
personales. Este tratamiento que siguen algunos de ellos les hace compararse con otras
enfermedades que precisan también de tratamiento inyectado como es el caso de la

diabetes.

Una ultima implicacion tiene que ver con la valoracion positiva de diferentes
situaciones que les ha tocado vivir a raiz del diagndstico de enfermedad y que les ha
hecho encontrar un sentido positivo a su proceso. Para uno de los participantes, ha sido
el hecho de encontrar y establecer una relacion de amistad con otros dos enfermos de
EM y que estan siendo tratados en la misma unidad. Otros dos pacientes, describen el
hecho de conocer y entablar relacion con el personal sanitario que habitualmente les
atiende que para ellos es valorado como positivo. Algunos informantes relatan que a
partir del diagndstico valoran mas y mejor el apoyo familiar normalmente materializado
en la pareja o en los padres y por ultimo, un informante reconoce el valor de los amigos
“de verdad” como €l lo define, desde que conoce su diagnéstico de enfermedad. (Tabla
8 y Tabla 9: Verbatims de los participantes: Las implicaciones de los pacientes ante un
diagnostico de EM).
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lHustracién 13: Implicaciones para la vida tras el diagndstico de EM

BAJA LABORAL: (Al, Raul): “...yo ahora mismo estoy de baja... y de hecho si no fuera por las manos ahora mismo
estaria trabajando...” (D1, César): “...trabajar viene muy bien... el hecho de no andar bien, pues ya ves ti todo lo que
dejas de hacer. Yo era una persona que no paraba en casa y ahora paro mas de la cuenta...”

DILEMA: REVELAR DIAGNOSTICO SI/NO: (B2, Estela): “...pues lo dije en la empresa... lo tinico que me dolid
muchisimo... me dijo: “pues ya sabe usted que a las no sé cuantas faltas se le puede despedir... entonces fui a mi médico
de cabecera, le pedi el alta... no fue por miedo, sino fue por decir, “yo creo que con esto puedo”... nunca mas le he
vuelto a pedir la baja...” (A1, Raul): “...a mi me gustan las cosas claras... esto es una cuestion de que hasta este tope...
y aunque yo quiera no puede ser como antes... lo entienden perfectamente, lo que pasa y eso lo sabemos todos, una cosa
es que lo entiendan y otra cosa es los resultados, la competitividad...” (A2, Nicol&s): “...preocupacion, porque yo no
tengo una situacion laboral fija... para tener una persona que tenga problemas, cogerian a otro que no tenga problemas...
eso es lo que a mi me repercute, el contacto con la gente que no lo sabe... el no poder ser yo totalmente, tener algo
escondido...” (A4, Jorge): “...suelo trabajar los veranos, entonces en una empresa..., pues se me ocurrio la gran idea
pues de decir lo que tenia, mal hecho por mi parte, ...al dia siguiente estaba en la calle... estaba en un contrato de
prueba... sé que es por esto... no te lo van a decir...”

PERDIDA DE VALOR SOCIAL: (A4, Jorge): “...se lo conté a unos pocos amigos y creo que me equivoqué... me
hacian sentir mal... como es una enfermedad que el nombre produce un poco de no sé qué es,...es muy feo...pues me
dieron un poquito de lado... tenian una vida que no es compatible con lo que tengo... ahi todo se sabe, todo se habla y
demasiadas habladurias que hacen dafio...” (C2, Carla): “...pero a mi lo que mas me ha hundido es que mi marido me
dejara... dijo... “ya se ha terminado todo...”...esto cada vez es peor y es degenerativa y es cronica, entonces ;qué futuro
tenia conmigo?... aunque hay dos compaiieras alli en Carlos Haya... estan con sus maridos... eso también depende de la
persona...”

PERDIDA DE ACTIVIDADES/HOBBIES: (A1, Raul): «...dejas de hacer ciertas cosas...” (B2, Estela): “...yo hacia

2

deporte... yo jugaba al tenis y ya ultimamente no podia, es que me agotaba...” (A4, Jorge): “...era una persona stiiper
deportista, muy activa, soy muy nervioso... necesito hacer deporte, yo hacia de todo... y de mucho a nada en un dia...

respecto al deporte me ha costado mucho... pero yo corro y hago piscina...lo intento...yo no quiero dejarlo... ”

Tabla 8: Verbatims de los participantes: Implicaciones para la vida tras el diagnéstico de EM

147



Tesis Doctoral — Significacion en el diagndstico de Esclerosis Multiple y experiencia ante el descubrimiento de la enfermedad

(D2, Hugo): “...te prohibe hacer muchas cosas que antes hacia y ahora no...” (C3, Maruchi): “...es una enfermedad
que te imposibilita... ahora no salgo apenas de casa... necesito a tanta gente a mi alrededor...” (D3, Federico): “...el
andar tan feo es lo peor que yo llevo... pisé malamente y me cai... desde entonces no salgo sélo...y yo veo que la
gente se fija en mi... eso lo llevo malamente... desde por la mafiana, que voy en busca del coche, me afecta, en buscar

aparcamiento, me afecta... y en todo me afecta”

CAMBIO DE HABITOS RELACIONADOS CON EL TRATAMIENTO: (B2, Estela): “...pero igual que el que tiene
azlicar... te tienes que poner el interferdn... ayer estuve todo el dia con mal cuerpo... yo ya sé lo que es, no me da
miedo...” (A2, Nicolas): “...semanalmente tengo que pincharme, ponerme la dosis... yo me pongo la dosis los
lunes por la noche... por eso también se pone por la noche, porque vas a dormir y las horas mas centrales de las
posibles reacciones estan cubiertas con el suefio... el dia después del pinchazo, qué podré hacer, que no podré hacer...”
(A3, Adrian): “...mas que todo el... tenerse que pincharse, pero bueno eso no es na...cada 48 horas...eso es hacerse
el cuerpo y punto... entonces como no me estaba haciendo tanto efecto pues me estaban dando brotes...” (D2,
Hugo): “...al principio como yo queria seguir trabajando me pinchaba los viernes por la tarde, pero luego como no
podia... decidimos que los lunes, asi los sabados y domingos si queriamos dar una vuelta o comer algo... decidimos

los lunes porque los fines de semana para mi son sagrados...”

VALORACION POSITIVA DE SU PROCESO DE ENFERMEDAD: (C2, Carla): “...una mujer que conoci cuando
me ingresaron... yo como si me hubiera tocado la loteria ese dia... es lo inico bueno que tengo, con esta muchacha...
y con otra muchacha que conoci alli mismo... que nos llamamos como si fuéramos hermanas... cuando hablo con
ellas, pues le digo, “mira a la hora de andar, el pie derecho”, hablamos de cosas comunes...una amistad enorme...”
(D2, Hugo): “...algo positivo es que he conocido a médicos, a todos los asistentes, estoy contento con ellos... me llevo
bien con todos ellos...,mi mujer sobre todo...siempre ha estado conmigo y se lo tengo que agradecer... es mi gran
apoyo o mi (inico apoyo...gracias a Dios me he encontrado a mi mujer...” (D1, César): “...conocer alguna gente que
no conocia...lo tnico bueno es la gente que estoy conociendo...haber dado con las personas de aqui [unidad de
Neuroinmunologia de Carlos Haya]..., ahora es cuando estoy valorando los amigos de verdad... los que son amigos de
verdad... hasta que no estas perjudicado como estoy yo ahora no los valoras y yo ahora lo estoy valorando las
amistades que tengo...” (D3, Federico): “...el apoyo familiar lo he notado bastante... apoyos familiares bastantes...”
(A2, Nicolds): “...la union con mi mujer...ha servido para fortalecernos mas, si un dia nos vemos mal... pues el otro
coge y le da un abrazo... en lo que es el trato familiar si se ha reforzado, sobre todo con mi mujer... mi mujer es la
matriz, la fuente viva de las ayudas...” (C3, Maruchi): “...mi marido me esta dando un apoyo de lo mas grande que
pueda haber y eso ha hecho también que yo salga para adelante, que intente salir mas rapidamente... él me ha dado un

apoyo muy grande, muy grande...”

Tabla 9: Verbatims de los participantes: Implicaciones para la vida tras el diagnostico
de EM (Continuacion Tabla 8)
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Objetivo especifico numero cuatro: Reconocer e
identificar en las experiencias de los pacientes las
estrategias emocionales y cambios de actitud o
comportamientos generados por el diagnodstico de
esclerosis multiple (proceso de adaptacion vy
afrontamiento)

Este objetivo, que busca reconocer el proceso de afrontamiento en los pacientes a

través

de dos elementos constituyentes de esa forma de encarar la enfermedad

Estrategias emocionales y Actitudes o comportamientos frente al diagndstico

(Hustracion 14), pero que se presenta junto a una ultima sub-categoria tematica, La

perspectiva de género.

Estrategias emocionales (Tabla 10: Verbatims de los participantes: Estrategias

emocionales frente a la EM)

La evitacidn es cuando describen ese deliberado esfuerzo por no pensar ni hablar
de la EM Yy evitar situaciones negativas que puedan derrumbar a los pacientes.
También se da esta estrategia de evitacion cuando se introduce el término
progresion, reduciendo con ello el caracter amenazante del concepto en si
mismo. O incluso no pensar que se es enfermo de EM como manera de hacer

frente a la enfermedad.

Otra estrategia es usar la religion o las creencias religiosas como parte del
proceso de adaptacion y como estrategia de afrontamiento encontrando en estas
creencias un significado y sentido a la enfermedad (revalian positivamente la

enfermedad).

Hay una estrategia emocional que es la comparacion social positiva al reconocer
la diferencia entre los enfermos de EM. Esta comparacion con otros iguales a

ellos o incluso algo peor, les ayuda a mantener la autoestima.

La ultima estrategia emocional es cuando consideran a la enfermedad un valor
que puede ayudarles a desarrollar la personalidad relacionandolas con la

madurez y el crecimiento personal de cada sujeto.
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Actitudes frente al diagnéstico (Tabla 11: Verbatims de los participantes:

Actitudes frente al diagnostico de EM):

Cuando asumen ciertas pautas previamente aconsejadas que ayudan a mejorar la
enfermedad o evitar peores consecuencias y entran a formar parte de las rutinas
y ritmos de vida de los enfermos de EM: evitar el estrés y el calor excesivo,

alimentacion sana, ejercicio moderado y habitual, entre otras.

La actitud de no seguir las pautas recomendadas que ha sido descrito por un

participante con una negativa ante la enfermedad y su proceso de afrontamiento.

Otros cambios de actitud estan relacionados con un replanteamiento de sus vidas
a raiz del diagndstico de EM, ya que algunos participantes han encontrado en su
proceso de diagnostico un impulso para modificar algunas actividades por otras
que generan mas satisfaccion dandoles un cambio a sus proyectos, metas o
prioridades en sus vidas: La decision de estudiar al recibir el diagnostico, por
comprender que los trabajos fisicos desempefiados no se podran realizar
igualmente, motivandose para llegar a la universidad y estudiar una carrera
superior. Comprender que tienen que cuidarse mas, cambiando habitos y
motivandose para reducir peso o ponerse en forma. Pararse y observar la vida
personal con ritmos de trabajo frenéticos, por lo que a partir del diagndstico se
toma conciencia de lo vivido, definido por la participante como “la enfermedad

como camino”.

La perspectiva de género (Tabla 12: Verbatims de los participantes: Perspectiva de

género en el proceso de afrontamiento) ya que se ha encontrado algunas diferencias a la

hora de hacer frente al diagnostico y a la enfermedad:
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Algunos hombres describen estrategias emocionales de evitacion o
distanciamiento sobre todo al introducir los términos crénico y progresion; ellos
evitan pensar en eso, centrandose mas en el dia a dia cuestionando que estas

cosas es mejor ni plantearselas.

Sin embargo, en las mujeres no se han descrito estas estrategias de evitacion y
admiten una aceptacion social de la enfermedad que se traduce en la pertenencia

a las asociaciones de enfermos de EM.
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llustracion 14: Proceso de afrontamiento en la EM

ESTRATEGIAS EMOCIONALES:

EVITACION (RELACIONADO CON PROGRESION/DEGENERACION): (A3, Adrian): “...pues a nivel
emocional intento... vamos, no pensar en enfermedad... pensar lo menos posible... intento no pensar en eso... sé
que tengo esa enfermedad,... que si, que es progresiva... pero cuando ya no pueda hacer nada, pues ya entonces me
quedaré quieto...” (Al, Raul): “...pensar lo menos posible en la enfermedad... porque como estés todos los dias
con la enfermedad en la cabeza, mejor que te quedes acostado...” (A2, Nicolas): “...vamos a alegrarnos, vamos a
acordarnos de esto lo menos posible, de las pautas a seguir y ya estd...” (D1, César): “...yo no pienso en eso...,
Y0 No pienso en que es progresiva, porque el suero este que tengo puesto es para mejor y si yo pienso al revés, pues
apaga y vamonos...” (B3, Guadalupe): “...no pensar que la tengo, o sea, seguir y bueno tengo mis limitaciones, yo
sé que hasta aqui llego...” (D3, Federico): “...lo primero es no pensar mucho en ella. Estuve un tiempo... que lo
pasé fatal... a ver de qué forma podia tener un accidente... yo pienso en hoy... y lo que voy a hacer de aqui a la
noche... no en la enfermedad...”

RELIGION/CREENCIAS: (A1, Raul): “...va en consonancia con lo que es la persona en si... la religion ahi juega
también un papel importante, las creencias juegan un papel importante...” (B1, Rocio): “...yo soy muy catdlica,
practicante, y entonces digo, “Sefor, que al menos mis piernas me funcionen”, eso es lo unico... que yo me pueda
manejar por mi misma, despacito...y yo le digo, “mira, dale gracias a Dios que todavia hay personas peores”...”
(C1, Candela): “...soy muy religiosa, para mi la religion me ha ayudado mucho... a mi la fe me impulsa...”

COMPARACION SOCIAL POSITIVA: (A3, Adrian): «...lo veo como algo grave... pero hay esclerosis... lo digo
todos los dias, encima de todo tengo que dar gracias... se ve uno y dice uno, pero bueno, pero si es que yo estoy muy
bien... porque uno en cierto modo también lo ha pasado de esa misma manera, s6lo que no se ha quedado de esa
manera al final...” (B3, Guadalupe): “...o sea, de que siempre digo yo, “no tengo derecho a quejarme cuando los
hay peores que yo...”

>

LA ENFERMEDAD COMO VALOR: (C1, Candela): “...me he hecho mas fuerte... yo cuando no lo sabia estaba
hundida ahora como lo sé, te endurece, te pone mas fuerte...” (A4, Jorge): “...en mi forma de ser... de ser muy
nervioso, muy atacado...volverme mas tranquilo...” (A3, Adrian): “...eso me ayudd a mi, el no quedarse parado...
pero también le pones actitud, vamos, le pones ganas... estoy cansado, pero voy a seguir mas... la cuestion es hacer,
hacer lo que pueda, pero hacerlo...”

Tabla 10: Verbatims de los participantes: Estrategias emocionales frente a la EM
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ACTITUDES FRENTE AL DIAGNOSTICO:

SEGUIR LAS PAUTAS Y RECOMENDACIONES: (A2, Nicolas): “...a mi me han dado consejos de que
no haga ciertas cosas y yo lo estoy intentando... el calor no le viene bien a esta enfermedad y ahi estaba un
poco obsesionado... que cada vez lo estoy pensando menos... pero siempre tiene que estar presente...”
(A3, Adrian): “...a lo mejor no aguantaba el equilibrio... me apunté a natacion cubierta... me puso
ejercicios... y lo digo con la boca bien abierta, eso me ayud6 a mi, el no quedarse parado... también se
cansa uno... pero también le pones actitud, vamos le pones ganas...” (C3, Maruchi): “...me dijo, “ta lo
que tienes es que perder peso”...he perdido 20 kilos... me he puesto en manos de un nutricionista... no dejo
el tratamiento que me ponen pero lo complemento con la alimentacion...” (A4, Jorge): “...era una persona
super deportista... era hiperactivo... hacia mucho deporte... yo hacia de todo... y ya no puedo hacerlo...
Me cuesta mas o menos, porque me cuesta, es obvio, pero yo corro... y hago piscina... yo no quiero
dejarlo,... si lo intento... después sé que me alegro...” (B2, Estela): “...bien poquito puedo hacer, pero
vamos yo voy a taichi, llevo ya 5 afios por lo menos... no puedo hacer otra cosa, hago taichi y camino...”
(D2, Hugo): “...Io que puedes hacer es mantenerte igual... yo hago gimnasia y la hago en mi casa...
ejercicio fisico... ahora lo hago todos los dias... me ensefid un muchacho que era fisioterapeuta... el

resultado es que estoy como estoy aunque sea una birria...”

NO SEGUIR LAS PAUTAS RECOMENDADAS: (D1, César): “...yo no hago gimnasia...pero yo eso de ir

a nadar, lo hago en verano, pero es que trabajando ando un monton... ademas a mi no me hace falta...”

REPLANTEAMIENTOS DE LA VIDA: (A4, Jorge): “...yo no estudié¢ hasta que tuve la enfermedad... yo
tenia los estudios aparcados... me refiero al bachillerato y los retomé... estando ya con la enfermedad... yo
me di cuenta... yo no podia en un futuro lejano, cercano... hacer trabajos fisicos. Me cambid totalmente el
chip... y estudié...aprobé, me gustd, me motivé... y bueno estudio hoy dia una ingenieria” (A3, Adrian):
“...ahora mismo me estoy moviendo mas que antes... antes cuando no tenia la enfermedad ésta, era mas
sedentario... antes estaba hecho un tonelillo... tengo un banco de pesas... levantamientos de piernas,
brazos... una rutina” (B2, Estela): “...pues yo no paraba... unos horarios maratonianos... yo lo he leido y
lo he trabajado, que tenemos muchas veces la enfermedad como camino... a mi lo que realmente me ha
hecho es pararme y tomar conciencia de la vida que estaba haciendo... pararme y ver las cosas desde otro
sitio...” (C3, Maruchi): “...una tia... me compr6 un libro... habla mucho de la esclerosis multiple... habla
mucho de la alimentacion... estoy tomando Omega-3... suplemento alimenticio... esto es un
antiinflamatorio muy bueno... me he quitado de la carne...como mas verdura... me he puesto en manos de
un nutricionista... tener mucha fuerza de voluntad... la medicina tradicional te cura, te pone mejor... pero si
td no lo complementas... no llegas a ningn sitio... he leido lo que no he leido en mi vida... no sé si me

curaré pero yo espiritu...”

Tabla 11: Verbatims de los participantes: Actitudes frente al diagnéstico de EM
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DISCURSOS DE LOS HOMBRES:

(A1, Radl): «“...yo diria que seria todo mas sencillo si a pesar de los brotes y del ser degenerativa, pudieras valerte
por ti mismo. No quieres ser una carga con nadie...llega un momento en que no quieres tampoco profundizar mucho
en esos sentimientos...no quiero profundizar mucho en eso...porque yo no me paro a pensar en esas cosas...hay
cosas que procuro ni pensarlas si quiera...”

(A2, Nicolas): “...no puedes alegrarte totalmente, bueno, pues vamos a alegrarnos, vamos a no acordarnos de esto,
lo menos posible...acordarnos de las pautas a seguir...”

(A3, Adrian): «...pues a nivel emocional intento no pensar mucho en enfermedad...intento no pensar en eso, intento
no pensarlo...”

(D1, César): “...estan... mas con la pena...es que yo no lo pienso... o sea, yo no considero que tenga yo una
enfermedad...”
(D3, Federico): “...es que no pienso... en la evolucion de la enfermedad no pienso... por qué me voy a calentar la

cabeza en pensar...pienso en la situacion que estoy ahora, y ya estd, en el momento...”

DISCURSOS DE LA MUJERES:

(B1, Rocio): “...si, relacionarme, eso es muy importante, cuando tienes una enfermedad y sobre todo ésta que te
tienes que relacionar y hablar del tema...pero vaya la enfermedad no ha supuesto nada, nada, ni en la familia, ni en
los amigos, con mi marido...”

(B2, Estela): “...ademas es que yo me adapto en seguida, si, yo lo incorporé a mi vida y dije “bueno pues con esto
hay que vivir y ya estd”...estd incorporada a mi vida...yo pertenezco a la asociacion [Asociacion de Esclerosis
Multiple]”

(B3, Guadalupe): “...es una enfermedad que va contigo y que la tienes que llevar, mas bien, mas mal, se puede
hablar mas, se puede hablar menos... o sea que siempre hay esperanzas para todo, pesimista no lo veo yo...”

(C1, Candela): “...me puse en contacto con la asociacién, ya conoci gente... y luego daba clases en la
asociacion...me he adaptado poquito a poco pero nunca me ha hecho trauma estar con esclerosis multiple...”

(C2, Carla): «...siempre me mandan informacion, las revistas de la Asociacién a la que pertenezco..."

(C3, Maruchi): “... yo estoy intentando por todos los medios que no pueda conmigo... mi pensamiento es eso, que
no va a evolucionar... te tienes que acostumbrar a vivir con ella... ganas, ponerle a la cosa ganas”

Tabla 12: Verbatims de los participantes: Perspectiva de género en el proceso de
afrontamiento

8.1.5. Objetivo especifico numero cinco: Describir los
significados ante los fenomenos de cronicidad,
progresion y singularidad desde el descubrimiento de la
enfermedad

Este objetivo se va a resolver con las categorias tematicas: EI fenémeno croénico, el

fendmeno de progresion y el fendmeno singular o extrafia, todo ello relacionado con el

diagnéstico de EM y la enfermedad, buscando esos significados y creencias de la

persona con estos fendmenos.
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Fendmeno cronico: (llustracion 15)

Para muchos de los informantes la palabra cronico estd relacionada con un
sentimiento de tristeza al pensar que se trata de una enfermedad para toda la vida y ante
la incertidumbre por no saber qué pasara en un futuro. No es algo que se opere y
desaparezca. Esta incertidumbre se traduce en impotencia ante la incapacidad que pueda
provocar la enfermedad. Para algunos de los participantes, les hace volver a sentir rabia
y enfado ante la imposibilidad de poder explicar como pueden estar padeciendo una
enfermedad de este tipo si sus estilos de vida son saludables y nunca han tenido grandes
problemas de salud.

Hay tres participantes que al preguntarles por el concepto de cronicidad, introducen
en los discursos la idea de la investigacion relacionada con la enfermedad siendo
valorado este concepto como una puerta abierta a la esperanza de la curacion. Otro
participante reconoce la relacién entre etiologia y cronicidad, ya que indica que sin la
causa de la enfermedad, es imposible la curacion. Dos participantes tienden a
compararla con otras enfermedades crénicas existentes como la diabetes o la
enfermedad de Crohn e incluso minimizan la gravedad de la EM en la comparacion
social positiva con otras enfermedades. (Tabla 13: Verbatims de los participantes:

Fendmeno crénico en los participantes)

—
—_

INVESTIGACION

FUTURO

TRISTEZA

\ COMPARACION ﬁf'lm POSITIVA

RABIA IMPOTENCIA

| —

ETIOLOGIA NCERTIDUMBRE|

lHustracion 15: Fenémeno cronico y EM
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(A1, Radl): “...puedes pensar que el dia de mafiana van a sacar la panacea... eso es mas utopico, pero... estan
trabajando para el cancer... por qué no lo van a hacer para esto...”

(A2, Nicolas): “...pues eso es un poco triste... que no me gusta, que me gustaria mucho mas que fuera algo que
yo pudiera tratarlo... poder eliminarlo, eso esta claro... y por qué yo, por qué se ha cruzado esto en el
camino...”

(A3, Adrian): “...te da tristeza... porque uno no quiere ser ni mejor ni peor... quiere ser eso, una persona

normal...uno piensa en los demads... por qué me ha tocado a mi... por qué tengo yo una cosa que no se me vaya
ami a quitar... cuidado que esto ya lo tengo aqui para toda la vida...hasta que no se sepa el origen, sin origen no
hay solucion...”

(A4, Jorge): “...me da mucha pena... me pongo triste... porque puede o no puede, no lo sé... me invade un
sentimiento de tristeza...”

(B3, Guadalupe): “... o sea que siempre hay esperanzas para todo, pesimista no lo veo yo...y cada vez que leo
en la prensa, “se estd investigando esto para la esclerosis”, pues me da alegria“... la diabetes o el que padece de
bronquios...Son enfermedades a lo mejor mas simples que la mia o al revés (no?, pero bueno es una

enfermedad...”

(B1, Rocio): “...esto es una gran enfermedad, pero hay otras que se llevan a las personas en muy poco
tiempo...”

(C1, Candela): “...yo sé que es para toda la vida que no me van a curar...y menos a mi edad... ya sacaran algo

nuevo, pero para mi ya no, que me mantenga asi y ya esta...hay gente luchadora contra la enfermedad... a lo
mejor un dia sacan un tratamiento para ponerme mejor...”

(C3, Maruchi): “...como una diabetes, que es mala, pero hay otras enfermedades mas malas que ella, con eso
me consuelo”

(D1, César): “...el que tiene un cancer puede morirse de eso, pero el que tiene esto no se muere, 0 sea que si me
apuras quizas es mas jodido...”

(D2, Hugo): “...yo pensaba que era una operacion, o una rotura de brazo, pierna o lo que sea y que se iba
recuperando...en principio mucha impotencia y mucha incapacidad, porque no sabia lo que iba a hacer ni decirle
a nadie...”

Tabla 13: Verbatims de los participantes: fendmeno crénico en la EM

Fendmeno de progresion: (llustracion 16)

Los informantes han asociado el fendmeno de la progresion al término degenerativo.
Ademas, es de destacar que todos los participantes han incorporado de manera
espontanea la palabra “degenerativo/a” a sus discursos, antes a veces incluso que los
entrevistadores utilizaran términos de progresion, pronostico y evolucion. Este concepto
para algunos de los participantes, estd muy relacionado al sentimiento de miedo y
preocupacion ante la incertidumbre por la evolucion de la enfermedad. De hecho, para
los pacientes con EM Ila palabra “brote”, que también todos incorporan
espontaneamente a sus discursos, significa una “recaida” y viven la posible amenaza del
brote 0 de la recaida ademas de la amenaza de pensar que la enfermedad ha

evolucionado y se pueden quedar afectados.
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Otros pacientes son conscientes de que la progresion de la enfermedad es algo real
con una incapacidad moderada y lo viven con cierta preocupacion ante la posibilidad de

que un deterioro progresivo y rapido puede existir.

Cuatro participantes rechazan pensar en este fendmeno de progresion con la idea de
conseguir reducir su caracter amenazante y lo reflejan al referir que la manera de evitar
ese sentimiento de tristeza es no pensarlo continuamente. Esta evitacién consciente se
interpreta como una estrategia de afrontamiento, con la que quieren poner un cierto

distanciamiento que bloquee los pensamientos negativos.

Otros dos participantes incorporan la palabra lucha asociada a este concepto como
esa idea de lucha para evitar la progresion o incluso como significado de su enfermedad.

(Tabla 14: Verbatims de los participantes: Fendmeno de progresion y EM)

DEGENERATIVVO

Y RECAIDA

“BROTE

PREOCUPACION TRISTEZA MIEDO I
EVITACION CONSCIENTE DE

PENSAMIENTOS NEGATIVOS

lHustracion 16: Fendémeno de progresion y EM

(A1, Raul): «...si te vas a poner a pensar que mafiana o dentro de un mes voy a estar en una silla de ruedas o cualquier
cosa de esa...”

(A3, Adrian): “...intento no pensar en eso... intento hacer mi vida normal, que si, que es progresiva y qué quieres que
le haga...”

(A4, Jorge): “...hace dos aflos hacia cosas que no puedo hacer ahora...es una lucha constante... lucha diaria desde que

me levanto hasta que me acuesto...”
(B2, Estela): “...entonces me asusta un poco ver que va a pasar en el futuro, pero que no es un miedo patolégico...”

(B3, Guadalupe): “...da miedo, claro que da miedo, cada vez que viene un brote... siempre me digo “madre mia, me
quedaré asi”...cuando llega el brote es cuando lo paso mal...”

(C1, Candela): “...es una realidad que observo en mi cuerpo...”

(C2, Carla): “...si fuera una enfermedad que te pones mala y en un mes se quita, te recuperas, pero esto es cada vez
peor y es degenerativa...”

(D2, Hugo): “...yo no pienso en que es progresiva, porque el suero éste que tengo puesto es para mejor...”
(D3, Federico) “...es que no pienso, yo pienso en este momento... pero en la evolucion de la enfermedad no pienso...”

(C3, Maruchi) “...lo que intento es luchar para que no sea tan progresiva...”

Tabla 14: Verbatims de los participantes: Fendmeno de progresion en la EM
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Fendmeno singular o extrafia: (llustracién 17) (Tabla 15: Verbatims de los

participantes relacionado con el fenémeno de singularidad)

La mayoria de los participantes han clasificado a la enfermedad como diferente para
cada persona, estableciendo diferencias al hablar de sintomas, afectacion, evolucion y
recuperacion de los brotes. Algunos participantes destacan el caracter complejo de la
enfermedad y en esta calificacion, han surgido inevitablemente comparaciones con otros
problemas de salud. Una participante que la conocia, no la ve distinta o diferente a otras
enfermedades, pero si reconoce que la enfermedad en si, es muy diferente para cada

persona.

Dentro de este fendmeno, hemos indagado en el significado de la palabra
“esclerosis multiple”, encontrando que para algunos informantes la palabra suena feo,
no les gusta y reconocen que el nombre en si genera cierto rechazo en el resto de la

sociedad, quizas relacionado con la falta de informacion sobre la enfermedad.

También hemos hallado el uso de metaforas en el lenguaje, al dar el nombre de una
cosa por el nombre de otra, y permite descodificar la enfermedad o el proceso de

diagnostico y de salud-enfermedad, desde el significado que aportan los pacientes.

Referidas a su enfermedad:

- “Lacornada’ (D1, César): Empleada para hablar del brote desencadenante de la
enfermedad al inicio o para referirse a la propia enfermedad cuando la conoce:
La interpretacion pasa por el significado de inesperada, lacerante y que deja

huella.

- “Una amiga que he aprendido a vivir con ella” (A4, Jorge): La emplea para
referirse a su enfermedad y la relacion inevitablemente intima que se establece

con ella.

- “El huésped éste llega y no se quiere ir” (D3, Federico): La enfermedad como
ese ente real que ocupa un espacio fisico en su vida y ademas representa la idea

de la cronicidad al saber que se instala para siempre.
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Referidas a su diagnéstico:

- “Se me cayé una losa encima...se me vino el mundo a los pies” (C3, Maruchi):

Para expresar el shock que representa recibir el diagnostico de la enfermedad.

- “No la conoces hasta que no te pones a jugar con ella” (A2, Nicolas): Al recibir
el diagnostico se inicia ese proceso de descubrimiento y reconocimiento de lo

que es la enfermedad y como abordarla. Deja patente el desconocimiento de la

EM hasta que se padece.

Referidas a su proceso de afrontamiento:

- “El vaso medio lleno, el vaso medio vacio” (Al, Raul): Representativo de la

forma de encarar la enfermedad. Medio lleno representa la actitud positiva hacia

la EM.
e
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lHlustracion 17: Fendmeno singular o extrafia para la EM
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CLASIFICACION DE LA EM POR LOS PACIENTES:

(A1, Raul): “...muy diferente de cada persona...hay pacientes que tienen una clase de sintomas...otros que tienen otra
clase de sintomas...que es degenerativa, bien lo sabemos...es una enfermedad tan singular...mis brotes a lo mejor son
diferentes a los tuyos y los mios a lo mejor duran més...”

(A2, Nicolds): «...diferente porque cada enfermedad es diferente...para cada uno su enfermedad sera diferente...cada uno
le dara la importancia que le doy yo a la mia...”

(A3, Adrian): “...hombre extrafia es...esto a todo el mundo no le estd dando...para mi entender es una enfermedad
rara...que esto no es un resfriado...lo veo como algo grave...”

(A4, Jorge): “...yo no considero que haya diferencia entre enfermedades...es una enfermedad que hoy dia tiene su buena
medicacion, sus magnificos tratamientos, bueno, una enfermedad...no la pondria entre las peores...peor que la mia es una
enfermedad mental...una enfermedad degenerativa, soy consciente...pero una enfermedad...”

(B1, Rocio): “...una gran enfermedad...ti dices, “tengo colesterol”, ti sabes ya...sabes las consecuencias...”tengo EM”,
sabes que te pueden dar unos brotes, pero no sabes bien...”

(B2, Estela): “...yo no la veo extraia...yo ya la conocia...me dijeron en el hospital que no todas las esclerosis son
iguales...hay muchos mas adelantos clinicos...mi abuela no se pudo poner el interferon...”

(B3, Guadalupe): “...cada enfermedad es diferente a otras, cada enfermedad tiene sus cuidados...su curaciéon o no...es
diferente...”
(C1, Candela): “...al ser multiple, entonces a cada persona le ataca un sitio...si, es distinta...muy complicada y cada

paciente es distinto también...”
(C2, Carla): “...diferente si, es que lo tiene todo...es cronica y es degenerativa...”

(D1, César): «...cada cual es cada cual...veo muchos pacientes, por ejemplo una nifia...y la veo también...veo a otros tan
mal...hay bastantes grados de afectacion...soy diferente a todos, lo tengo muy claro...”

(D2, Hugo): “...diferente, si, como es la mia, yo la veo peor...no veo que tengas recuperacion, cura, es para siempre...”

(D3, Federico): “...llega y no se quiere ir...totalmente diferente...yo sé que hoy me va estar doliendo un tobillo...mafiana
voy a tener fatiga... hecho a eso y ya esta...”

Tabla 15: Verbatims de los participantes: Fenomeno de singularidad

8.1.6.  Objetivo especifico numero seis: Identificar la capacidad

cognitiva: El conocimiento de la enfermedad, y la
informacion recibida, los pensamientos generados en el
diagnéstico de la EM vy las tipologias existentes en la
clasificacion de la misma

Para resolver este objetivo se valora la categoria tematica, la capacidad cognitiva

relacionada con la enfermedad: Esta categoria se ha configurado a través de algunas

tipologias o clasificaciones halladas en los datos, como son: el conocimiento de la EM,

la informacion recibida y los pensamientos experimentados al descubrir que se tiene

EM, porque nos va a permitir describir si los pacientes conocian o no la enfermedad a la
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que se enfrentan, las necesidades de informacion y la informacién recibida al

diagnostico para la comprension del proceso.

Conocimiento/Desconocimiento/Pensamiento sobre la enfermedad: Cuando
alguien del entorno de los pacientes tiene o tuvo la enfermedad, es su referente para
formarse una idea previa de la misma. Pero si no la conocen, aungue sepan que existe o
solo conocen su nombre, como ha ocurrido en la mayoria de participantes, se suceden
diferentes pensamientos, como que es algo mortal o incluso algo que se cura y se
elimina, o hasta lo han llegado a confundir con otras enfermedades (arterioesclerosis,
artrosis...) Pero tanto en un caso como en el otro, precisan y demandan informacion
general y especifica de su proceso de salud-enfermedad. (llustracion 18) (Tabla 16:

Verbatims de los participantes: Conocimiento de la enfermedad)

Busqueda de informacion/informacion del diagnéstico: Los pacientes buscaron
informacion adicional a la aportada por los profesionales de la salud sobre la
enfermedad y han usado internet, libros, revistas o a través de la Asociacion de EM,
cuando se asocian a ellos. La forma comudn, mas usada y rapida de obtener informacion
adicional es internet, que puede provocar un rechazo total y rotundo, porque encuentran
como ellos relatan “...la peor cara de la enfermedad”, 0 por el contrario, ser una fuente
de informacion constante. Estas actitudes de bldsqueda o de rechazo de la informacion
se pueden relacionar con estrategias de afrontamiento ante la enfermedad, ya que
algunos participantes se quedan con lo expresado por los profesionales de la salud
estrictamente, pero otros van mas alla y buscan informacién adicional en libros o, lo que
resulta mas comun, se documentan a través de internet. Lo hemos relacionado con
estrategias de evitacion/distanciamiento cuando no quieren saber ni pensar en la
enfermedad mas alld de lo necesario y con estrategias de control/involucracion cuando
se implican en conocer y quieren documentarse mas. Generalmente evitan mayor
implicacion cuando lo que ven a través de internet no les gusta y les provoca rechazo.
(Hustracion 19) (llustracién 20) (Tabla 17: Verbatims de los participantes: Informacion

sobre la enfermedad)
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SABEN QUE NUNCA HAN
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ALGO RECUPERABLE
“COMO UN BRAZO ROTO,
UNA OPERACION”

CONFUNDIR CON
OTRAS ENFERMEDADES
“ARTERIOESCLEROSIS"

BUSQUEDA DE INFORMACION: QUIEREN CONOCER SOBRE LA
ENFERMEDAD EN GENERAL Y SOBRE SU CASO EN PARTICULAR

llustracion 18: Conocimiento de la EM
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llustracion 19: Informacién de la EM
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lHustracion 20: Informar del diagnéstico de EM

Conocimiento de la enfermedad:

(A1, Radl): “...no sabia las consecuencias ni sabia tampoco en si lo que era la enfermedad, una enfermedad que tampoco

tienes mucha informacion...” (B1, Rocio): “...yo no sabia lo que era la EM...pensé...me va a dar de vez en cuando una

paralisis...no sabia lo que me podia pasar...” (A2, Nicolas): “...y uno conoce la palabra clave...y uno no sabe muy bien
nilo que es...” (A3, Adrian): “...1o primero por no saber lo que era...como mucha gente, hoy dia la desconoce...” (D1,
César): “...me trajeron aqui para ingresar...estuve 5 dias...volvi en agosto y me dijo que tenia EM...no me supuso un

trauma como no sabia lo que era...ahora si sé loque es...” (D2, Hugo): “...ellos veian que no era del ojo...me mandaron
a Carlos Haya y me hicieron una puncion lumbar...me dejo ingresado 3 o 4 dias...aqui me lo dieron [planta de Neurologia
de Carlos Haya]...yo no la conocia...” (C3, Maruchi): “...se me vino el mundo encima, porque yo de esta enfermedad
no sabia nada...que me iban a ingresar...me hicieron un pinzamiento en la médula [puncioén lumbar] y ahi fue donde salié
que yo tenia una EM...” (D3, Federico): “...y cuando me la diagnosticaron no me pill6 de sorpresa...estaba
informado...el alivio fue...por decir que yo tengo esto...” (B2, Estela): “...yo sabia perfectamente lo que era una

esclerosis...me vi como mi abuela...”

Tabla 16: Verbatims de los participantes: conocimiento sobre la EM
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INFORMACION SOBRE LA EM:

(A1, Raul): “...tuve yo que preguntar, que eso no lo veo yo bien...hay que ser claro, si tienes una cosa mala pues tendras
que decir lo que tiene... cuando llega el momento de que hay que decir las cosas, decirlas...llegué a mirar internet una
vez...cuando ya tuve el libro ya dejé...siempre vas a ver la peor cara de la enfermedad...lo que hace es que te lia y ademas
de liarte te baja la moral y te baja el animo hasta cotas insospechables, prefiero no mirarlo...” (B1, Rocio): “...me decian,
“mira por internet”...y yo decia, “yo no voy a leer nada...el dia a dia y sabiendo lo que tengo...” (A2, Nicolas): “...yo
tuve como una pequefia introduccion...tenia contacto con mi médico de cabecera...le dijo a mi mujer”...son sintomas de
esclerosis”...entonces ya poco a poco, te vas moldeando tu cuerpo hasta que te dan la noticia... ahora mismo por internet
hay facil acceso a lo que quieras, pero yo...porque me voy a meter en paginas y paginas y voy a leer cosas y va a ser un
circulo y no quiero comerme la cabeza...quiero saber pasos basicos...el libro ahi viene basicamente lo que se quiere...para
qué voy a indagar mas...” (A3, Adridn): “...me ingresaron...le dicen a uno, “tienes EM”...me lo dijo el doctor que me
llevaba... estuvimos con un médico...era de traumatologia...me estuvo explicando mas tranquilo...me estuvo diciendo,
“...que no te vas a morir...no pienses eso”...me estuvo explicando con ejemplos...lo mas sencillo del mundo...y dice uno
“...ahora ya te cojo”...lo primero que he visto...que es un tema bien curioso las explicaciones que te ponen de la esclerosis
en internet...hay otros lados que van mas a hierro...yo me puse...estuve viendo...ahora te voy a conocer yo a ti...” (A4,
Jorge): “...leia demasiado, me lei libros sobre el tema...me compré libros...me saturé tanto...estuve meses leyendo...me
produjo ese estado de depresion...eso deberia de haberlo hecho ahora, no antes...que me hubiera hecho fuerte...” (C1,
Candela): “...el médico se sentd enfrente mia...de eso siempre, siempre me acuerdo...yo le dije, “;y de esto me puedo
morir?”...”hija, de algo nos tenemos que morir, pero seguro que de esto no te mueres”...me dio tranquilidad...a partir de
entonces ya me fui informando...por aquel entonces no habia internet como ahora...me puse en contacto con la asociacion,
ya conoci gente y ya mas o menos te vas enterando...” (C2, Carla): “...me lo explicé el médico, pero ademas, he
buscado informacion en internet...siempre me mandan informacion, las revistas de la asociacion y dicen, “han sacado una
cosa nueva”, pues rapidamente lo busco en internet...me entretiene...”  (C3, Maruchi): “...una neurdloga...fue la que
me dijo que lo que yo tenia era EM...me dio mucho apoyo...fue la que me mand6 al psicologo...me dijo...”esta
enfermedad no es de morir...si yo hacia ejercicio y luchaba contra la enfermedad, la enfermedad no podria conmigo”...me
ayudé mucho la charla que ella me dio...la informacion que vas teniendo de la enfermedad, que yo es la que encuentro en
internet, en los libros...” (D3, Federico): “...lo poquito que sé es de internet que no me quiero meter mucho... eso
es para los especialistas...para que me voy a meter para no entender una cosa y estar pensando “tengo esto sin saber qué

es”...lo que me dice el especialista y ya esta...

Tabla 17: Verbatims de los participantes: Informacion sobre la enfermedad

8.1.7.  Objetivo numero siete: Describir nuevos significados de
la experiencia de diagnostico de la EM en la saturacion
de categorias previamente identificadas (pacientes con
tiempos de diagndsticos < 18 meses)

Los pacientes seleccionados para saturar las categorias anteriores o hallar nuevos
resultados, partian de unos tiempos de diagnostico < a 18 meses, criterio que hemos
considerado necesario para eliminar el posible sesgo de memoria de los participantes
del momento del diagndstico y la recepcion de la noticia de la enfermedad. La idea era

poder saturar categorias ya expuestas, e identificar mas hallazgos en los datos.
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Los resultados encontrados fueron:

La categoria tematica, Sentimientos, se ha saturado con la 9% categoria, Emocién

desde el diagnostico, que valora el cambio afectivo en las emociones desde que

conocen la noticia. (llustraciéon 21) (Tabla 18: Verbatims de los participantes: Emocion

desde el diagnostico)
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La responsabilidad de una carga: Emocion reflejada a raiz de la magnitud o el
alcance de la noticia, e interpretada como una notificacion de gran peso o una
carga por la importancia que tiene recibir este tipo de noticias, que generan gran
responsabilidad, tiene implicaciones y que no dejan indiferente.

Alegria y ganas de vivir: Emocion vivida en el diagnostico cuando la noticia
recibida permite apreciar aquellas circunstancias personales, fisicas Yy

emocionales que aportan al diagndstico un valor positivo afiadido.

Culpa: Esta emocion ha aparecido cuando se creen tener un cierto grado de
responsabilidad en la enfermedad o el diagnéstico como consecuencia de una

conducta por accion u omision.

Incertidumbre: Esta emocidén es muy frecuente y estd relacionada con el
desconcierto, con la falta de respuestas inmediatas referentes a la enfermedad y
sus consecuencias, y se asocia fundamentalmente al futuro, a la incertidumbre de
futuro. (Incertidumbre: incapacidad de la persona de determinar el significado de

los hechos relacionados con la enfermedad (Mishel, 1988)).

RESPONSABILIDAD
CULPA ALEGRIA

DIAGNOSTICO DE'EM

. DESCONCIERTO

SHOGK CON EL FUTURO

INCERTIDUMBRE" IMPACTO

CONDUCTA DE

GANAS DE VIVIR ACCION/EMISION

CARGA/PESO

llustracién 21: Emocion desde el diagnostico
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EMOCION DESDE EL DIAGNOSTICO:

LA RESPONSABILIDAD DE UNA CARGA: (E1, Emilio): “...como si te cargasen con un dolmen encima,
igual. Cémo si te pusiesen un menhir encima y te dijesen, “esto ya es para ti, toma, esta losa para ti y tuya es, ti
tiras de ella como puedas”, pues igual...”  (E4, Damasio): “... una carga, si no la tuviese estaria yo como
antes, a lo loco... y ahora no, me controlo mucho, “que me canso, que me tengo que pinchar, que si las horas de

sol”. Ya dependiente de mi enfermedad...”

ALEGRIA/GANAS DE VIVIR: (E4, Damasio): “...muchas ganas de vivir, mas alegria que otra cosa...son
cosas que si tu no pasas por ahi no sabes que esa persona te tiene aprecio. Y piensas “jqué suerte tengo!”... mis

amigos han venido antes que mi propia familia...”.

CULPA: (F1, Belinda): “...porque yo no creo que haya hecho nada por causarme la enfermedad... “;qué ha
pasado?, ;y si lo hubiera podido evitar?”, porque se dice que si un virus que tuviste, que si la mononucleosis,
digo, “¢y si no me hubiera juntado con esta nifia?... no habria tenido mononucleosis, no habria desarrollado ésta
enfermedad...”. (F3, Beatriz): “...me lo habia buscado...mi cabeza la manejé siempre mal...si hubiera vivido

distinto tal vez, no seria asi...ni se hubiese declarado la enfermedad...”

INCERTIDUMBRE CON EL FUTURO: (F4, Filomena): “...desconcierto...no sabia, un poco perdida... ;qué
va a ser?, voy a mejorar, me voy a quedar asi...quizas tendré una vida que no podré hacer tantas cosas como
hago...”  (F6, Patricia): “...incertidumbre de no saber de como el dia de mafiana voy a estar...creo que voy a

tener menos esperanza de vida que otras personas...”

Tabla 18: Verbatims de los participantes: Emocion desde el diagnéstico

La categoria tematica, Pre-diagnostico y sintomatologia asociada, se ha saturado
con la 10% categoria, 1°" Recuerdo de la enfermedad e ingreso hospitalario, que en
realidad se divide en la sub-categorias: (llustracion 22) (Tabla 19: Verbatims de los

participantes: 1% recuerdo de la enfermedad)
1* recuerdo de la enfermedad:

Todos los participantes entrevistados excepto dos de ellos, lo han relacionado con
un sintoma de enfermedad (pérdida de vision, pérdida de fuerza o falta de sensibilidad
en miembros superiores o inferiores, paralisis facial...). Los otros dos participantes, uno
de ellos, relaciona su 1% recuerdo de la enfermedad evocando el estado de animo que
tuvo vinculado con sus sintomas iniciales de enfermedad y un segundo participante,
relaciona este recuerdo con la situacién de incomprensién que vivid hasta llegar al
diagnostico en el ingreso hospitalario. A pesar que tienden a relacionar su recuerdo con
un sintoma, ellos hablan de la sensacion de malestar fisico que el sintoma produce y

relatan la dimensién subjetiva de como lo experimentaron, aunque a veces es algo muy
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inespecifico. En cualquier caso, ha sido la voz de alarma para la busqueda de ayuda
médica y lo expresan relacionando esos sintomas con ciertas emociones

experimentadas.

Y la segunda sub-categoria es el ingreso hospitalario: (Tabla 20: Verbatims de los
participantes: Ingreso hospitalario)

La vivencia de ese problema de salud y saber que algo pasa, se intensifica cuando se
atraviesa una experiencia de ingreso hospitalario, incluso el estado fisico de la persona
ingresada en el hospital condiciona el estado animico durante el ingreso, de manera que
ante un buen estado de salud es mas facil que se mantenga una actitud positiva y

tranquila.

Todos los pacientes, excepto dos de ellos, han sufrido un ingreso hospitalario,
siendo para casi todos ellos, los primeros contactos con un hospital y resultando ser una
experiencia algo impactante con sentimientos de tristeza, preocupacion y estrés.
Algunos participantes han vivido el ingreso en la incertidumbre de no obtener

finalmente un diagnostico.

Otros dos informantes vivieron el ingreso en el hospital, pero no les supuso una
situacion traumatica, destacando el entorno fisico del hospital y la atencion recibida,
como ayuda en el proceso de adaptacion a esa situacién. Todos recuerdan la
importancia de la familia y los amigos como elementos de ayuda para adaptarse al

ingreso hospitalario.

i;ﬁagu‘dfdﬁ) da }il Evocacién:
enfermedad * Estadode animo
* Incomprensién
hasta el diagnéstico

llustracién 22: 1° recuerdo de enfermedad/ Ingreso hospitalario
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1° RECUERDO DE LA ENFERMEDAD:

(E1, Emilio): “...EIl primer recuerdo es una mancha en un ojo... una mancha negra...y eso fue de la noche a la mafiana...
me daba pero seguia ahi... en principio pensabamos...que necesitase gafas...por una miopia”

(E3, Jaime): “Mi primer recuerdo fue que perdi la vision del ojo izquierdo...me acosté y me levanté por la mafiana que no

veia por el ojo izquierdo...te asustas...me mandaron un colirio.. .listo...”

(E5, Teodoro): “...despertarme y decir: “uf, estoy mareado...”, era que no veia con un ojo...

(E6, Alfonso): “...pérdida total del ojo derecho...lo relacioné con una migrafia...”

(F3, Beatriz): “...se me trababan las piernas...luego me dio una paralisis facial del lado izquierdo...”

(F4, Filomena): “...empecé a notar los pies dormidos...me costaba un poco andar...se me liaban las piernas...”
(F6, Patricia): “...perdi fuerza...se me quedé dormida la mano...pensaba que era algin pinzamiento...”

(E4, Damasio):”Mis primeros recuerdos fue que si lo pasé muy mal, porque lo pasé muy mal...me quedé dormido en la
tumbona y al rato, me siento un calambre en la mano...la mano entera...me preocupé al otro dia...tenia el brazo completo,
parte del cuello y parte de la cara, acorchado...”

(F2, Victoria): “que nadie me hacia caso...el 20 de noviembre me levanté con un hormigueo en la mano...ya me la notaba
un poco rigida...mi madre me llevo a urgencias...y los dias siguientes no se me quitaba...me levanté con un hormigueo en

la pierna derecha... el lunes fui al médico de cabecera...me dijo que seria de los nervios, del estrés...”

Tabla 19: Verbatims de los participantes: 1°" recuerdo de la enfermedad

INGRESO HOSPITALARIO:

(E1, Emilio): “... jpero...tan grave estoy como para tener que ingresarme esta tarde?...nunca me habia ingresado en un
hospital...fue un golpe muy fuerte...un 26 de diciembre...me llevé un chasco muy grande... te comes mucho la cabeza...te
ves joven...quieres llevar una vida normal...para mi aquel momento supuso un antes y un después...para diagnosticarlo fue
un poco duro...muchas pruebas, mucho tiempo aqui [hospital]...”

(E3, Jaime): “fatal...porque me tenian que hacer las cosas que no lo llevaba bien...no te apetece nada...solo te apetece
moverte y hacerte las cosas y ya estd, como ves que no puedes pues...impotencia...pregunté, “;puedo?”, “si”, pues ya esta,
me levanté y empecé a caminar y hasta hoy... las ganas de salir de aqui [hospital]...la verdad es que mucho miedo, porque la
cintura no sé por qué...y le sigo teniendo miedo...”

(E2, Esteban): “...el hospital ese estaba muy bien, era muy bonito...una sala para mi...la gente es muy agradable...se
agradece el buen trato...venia todo el mundo a verme...cuando a mi me lo dijeron estaba yo desayunando...estaba mi madre
conmigo...las amistades estuvieron, incluso las novias de mis primos...no supuso nada, fue algo que pasé y punto...me
preocupaba mas el ojo...”

(F2, Victoria): “...yo no me paré a darle vueltas, la verdad...porque...pensar y...permanecer aqui metida, me vuelvo
loca...estaba alli, como no me dolia, mis padres venian todos los dias a verme, mi hermana, los médicos...me daban mucha
confianza...me dijeron que aqui [hospital] habia muy buen equipo...pues yo tan tranquila...cuando estuve aqui me senti muy
bien tratada por los enfermeros y por todos, eso también me ayudo a llevarlo mucho mejor...”.

Tabla 20: Verbatims de los participantes: Ingreso hospitalario

La categoria tematica Impresion/percepcion ante el diagnostico, se ha saturado con
la 11® categoria la imagen de una silla de ruedas, incorporada por algunos

participantes en sus discursos de una manera espontanea, y como representacion
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simbolica de la enfermedad al conocer la noticia del diagnostico. (llustracion 23) (Tabla

21: Verbatims de los participantes: Imagen de la silla de ruedas)

Se repite esta imagen en la mente de los participantes, sobre todo si existen sintomas
que han limitado su capacidad de deambular o cuando ellos lo han relacionado con la
posibilidad de un desarrollo drastico de la enfermedad con sintomas incapacitantes.

Realmente es una imagen muy presente si conocen o han conocido a alguien que
tiene o que tuvo EM y necesitan 0 han necesitado de una silla de ruedas para moverse.
En estos casos, hay una asociacion directa ya que proyectan la imagen de esa persona
incapacitada al pensar en la enfermedad.

La imagen les preocupa, se repite y esta relacionado con los conceptos de
progresion y degeneracion, que pueden favorecer que esa imagen se haga realidad. Se
trata de una imagen negativa porque representa la incapacidad, el deterioro fisico, la
enfermedad incurable y progresiva, la dependencia y normalmente es una imagen que

rechazan y es mejor no pensarla.

Imagen de la silla de ruedas

Surge de Sihay sintomas
manera que limitan
espontanea
ensus | ‘ \
discursos ’ Cuando conocena

alguien con la enfermedad

Imagen negativa en el diagnostico: Se rechaza

lustracion 23: Imagen de la silla de ruedas
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LA IMAGEN DE LA SILLA DE RUEDAS:

(E1, Emilio): “...tenia la confianza de que me iba a poner bien, pero por otro lado tenia una lucecita que me decia que podia ir
a peor...que te podias quedar en una silla de ruedas...pensaba que iba a seguir mi vida normal...para mi una silla de ruedas te
ha roto la vida por la mitad...”

(E3, Jaime): “...cuando entré en la ambulancia decia... “yo ya no vuelvo a entrar en mi casa andando, 0 en silla de ruedas o
con muletas”...de ser dependiente de alguien, eso es lo inico que me preocupa, lo demas no...”

(E4, Damasio): “...lo que mas preocupaba era que no se me quitara y que tuviera que sentarme en una silla de ruedas. Esa
imagen era lo que mas me preocupaba... tengo una clienta que tiene esclerosis. La he ido viendo poco a poco y ya la veo en una
silla de ruedas y muy torcida... esa era la imagen que yo tenia...”

(F6, Patricia): “Pues que el dia de mafiana no sé cobmo voy a estar... como todo el mundo. Que te puedes quedar en silla de
ruedas que... Hoy por hoy me encuentro bien. Pero el dia de mafiana no sé como vas a estar...”

(E5, Teodoro): “...cuando me cruzo con alguien con Esclerosis...o que va en silla de ruedas, pienso ";tendra mi enfermedad o
no tendra mi enfermedad?...”

(ES, Alfonso): “me metia en internet y ahi claro... yo ya me puse fatal y nada mas salian gente con silla de ruedas...”.

Tabla 21: Verbatims de los participantes: Imagen de la silla de ruedas

La categoria tematica progresion se ha saturado con la 122 categoria brote

(Hustracion 24) (Tabla 22: Verbatims de los participantes: Brote y EM).

Surge de manera espontanea en los discursos de los participantes integrandose en
sus vocabularios como esa palabra que acomparia a la enfermedad y que significa varias
cosas para los pacientes: Brote es una situacion conocida (sintoma ya conocido por
haberlo sufrido antes) o incluso algo raro o diferente, que puede volver a ocurrir, 0 una
recaida o una posible progresion de la enfermedad, de ahi que surja la asociacion entre
ambas categorias, progresion y brote; junto a la palabra brote, descubren la posibilidad

de la progresion o la degeneracion y ello genera cierta pesadumbre.

Cuando aparece la enfermedad es a consecuencia de la aparicién de un brote
normalmente, por lo que poco a poco van entendiendo sus caracteristicas e integran la
palabra unida a la enfermedad. Ademas surge la preocupacion por la posibilidad de
sufrir dolor. Para un participante la palabra brote significa “momento chungo” y eso no
le gusta, desprecia la idea y la palabra al recordar que es “aquello que quiere evitar”.
Incluso se cuestionan que puedan existir brotes y progresion de la enfermedad sin ser

conscientes de ello.
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BROTE + EM

PROGRESION

DEGENERACION

RECAIDA “MOMENTO
CHUNGO”

llustracién 24: Brote y EM

BROTES:

(E1, Emilio): “...me dijo “ta tienes esto, una neuritis Optica y probablemente...te haya dado un brote de esclerosis
multiple”... yo en ningin momento pensé que fuese a seguir... yo en ningiin momento pensé¢ que fuese a seguir... yo en
ningin momento comprendi la gravedad de la enfermedad...”

(E2, Esteban): “...a mi todavia no me ha dado un brote significativo. Lo del ojo fue una sefial...realmente no me dijeron
mucho sobre los brotes, que eran similares, me dijeron que eran progresivos, que esto era degenerativo también. Entonces
esto también me preocupaba, ¢hasta qué punto esto era degenerativo?... me alivié mucho saber que no habia dolor en el
brote. En el brote se te queda dormido pero no te duele...”

(F1, Belinda): “...odio la palabra brote... ;no podia haber otro nombre?... por favor, jqué palabra més fea!...brote no es
solo mi enfermedad, hay muchas enfermedades que le llaman brote...es "momento chungo"... es lo que yo quiero
evitar...que no venga ningiin brote nunca mas es lo que yo quiero...”

(F2, Victoria): “...cuando los médicos me preguntaron si yo habia sentido algin que otro brote porque en la resonancia si
salian dos placas, digamos, yo me acordé... estuve ya recordando en mi casa... no sé si llego a ser un brote, no lo sé... Eso
si me preocupa un poco... porque como he leido que puedes tener lesiones, sin tener brotes...eso me preocupaba un
poco...”

(F6, Patricia): “...me han quedado a raiz del brote y se me han quedado secuelas. Siempre te quedan secuelas, a mi la
mano por ejemplo ¢no?... el segundo brote que me dio fue por culpa de que me pegaba unas palizas en el gimnasio de dos
horas todos los dias”

(ES, Alfonso): “Y que si algun dia..., asumo que algln dia voy a tener otro brote”

Tabla 22: Verbatims de los participantes: Brote y EM

Las categorias tematicas, impresion del diagnostico, pensamientos sobre el
diagndstico y proceso de afrontamiento, se van a saturar con la 132 categoria tematica la
palabra esclerosis multiple no deja indiferente, ya que el nombre de la enfermedad
motiva pensamientos sobre lo que puede significar la palabra como entidad

significativa, motivando un posicionamiento y una actitud al conocer su existencia y sus
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consecuencias. (llustracion 25) (Tabla 23: Verbatims de los participantes: La palabra

EM no deja indiferente)

Para algunos esta palabra suena como algo muy grave, que provocO un mayor
impacto de la noticia por su desconocimiento, e incluso luego se asombran cuando
descubren que no esta siendo tan grave como imaginaron. Para otros, es una palabra fea
que no les gusta y desconocian, el nombre s6lo ya motiva al rechazo. Incluso una
participante oculta su existencia a su circulo social proximo porque quiere evitar las
“etiquetas”. Pero a veces es una palabra reconocida, porque conocen a una persona con
esa enfermedad en su entorno habitual, aunque la sociedad en general no habla de ella

por desconocimiento.

La palabra “esclerosis multiple”, orienta una forma de actuar a raiz del
conocimiento del diagnéstico, movida por el animo que les descubre su enfermedad. En
algunos participantes esta sera una actitud positiva, pero en otros participantes ha
supuesto un cese temporal de actividades habituales porque necesitaban tiempo para
asimilar y pensar en su enfermedad, lo que es representativo del shock o impacto por la
noticia en el diagnéstico. En otras ocasiones, su comportamiento esta totalmente
enfocado a lo que ellos presuponen importante para su forma de vivir con su
enfermedad, y condicionan sus actividades a partir del diagnéstico, salen menos, no van

a la playa en horas de méximo calor, restringen actividades que agoten...

Esta palabra también genera desconcierto e incertidumbre, porque pensar en la

enfermedad es realmente no saber qué ocurrira en el futuro.

LA PALABRAESCLEROSIS MULTIPLE

Palabra muy fea, no les
gusta, una etiqueta.

é CAMBIO DE ACTITUD?

llustracion 25: La palabra esclerosis miltiple no deja indiferente
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LA PALABRA ESCLEROSIS MULTIPLE NO DEJA INDIFERENTE:

(E1, Emilio): “...muy mal, me sond a una cosa muy grave, me sond a algo mas grave de lo que verdaderamente estoy
sufriendo...esclerosis multiple, yo lo asociaba a que dentro de 15 afios iba a estar metido en una cama sin poder
moverme...ya con los dias me fui animando, me fui dando cuenta que si estaba animado y pensaba optimistamente, a lo
mejor me servia para estar mejor... yo creo que hay muchos prejuicios sobre la enfermedad. ..t lo que ves, es lo que ves
en la tele...los casos mas radicales...”

(E2, Esteban): “... ;y eso qué es?...es que es feisima...es el nombre mas feo que otra cosa, el nombre de la enfermedad es
lo mas feo, mas que otra cosa...hay gente peor que yo...como me voy a quejar si ellos no se quejan...ahora voy a estudiar,
voy a tomarme la vida de otra manera...ahora le doy mas importancia a tener tiempecito para mi...yo me quedo con lo
bueno...no es peor que me hubieran dicho un tumor o un virus raro que te coge y te mata en dos dias, pues olé con la
esclerosis multiple, arriba...”.

(F1, Belinda): “...a mi me suena primero, que no me lo puedo creer, la palabra es fea, “esclerosis multiple”...como con
brote, son palabras muy feas... a mi me ha afectado un monton la enfermedad...me veo la vida influida un poquito...que
vamos a un concierto, yo no voy...todo el dia a la playa...voy a partir de las 6 de la tarde...los dias que me pincho, no
salgo... estoy supersensible con la enfermedad”

(F2, Victoria): “...yo tranquila, dentro de lo que cabe, tranquila, con muchas dudas porque no sabia en qué consistia, qué
pasaba...no conozco a nadie...no me gustaba, al principio yo no queria decir que tenia una enfermedad, yo no queria
pronunciar la palabra esa...por la palabra, porque la etiquetas no me gustan...ya piensan lo que te va a pasar...entonces eso
no me gusta... bueno, si es que yo me encuentro bien, por qué me voy a preocupar, por qué voy a estar mal...me cuestiono
mi comportamiento...me sentia rara con respecto a los demas, porque al no estar tan apagada o tan preocupada, no sé esas
personas como se sentiran...yo me siento tranquila y me siento bien...”.

(E4, Damasio): “...yo tengo una clienta que tiene esclerosis...entonces yo conocia la enfermedad por ella...no tenia otro
conocimiento que no fuera el de ella...no me da miedo la palabra en si, ni lo que es la enfermedad...verme como ella es lo
que me daba miedo...es una cosa que no se habla mucho [se oculta], yo creo que si... no se habla mucho por
desconocimiento... yo cogi un afio de receso, no quise trabajar un afio...yo queria pensar en muchas cosas mias, queria
averiguar mas, y yo trabajando que no tenia casi ni tiempo para saber nada, pues lo que hice que cogi un afio para averiguar
mas cosas...”

(F3, Beatriz): “...en ver las cosas de otra forma, pero yo creo que sigo siendo igual...que hay mas cosas importantes en la

vida, que no es solo salir, comprar...la salud, la familia...”

(F5, Adoracion): “...le presto atencion a las cosas, pero ya no me lo tomo como antes que soy muy apretada...me relajo
mas...”
(F6, Patricia): “...Pues que el dia de mafiana no sé como voy a estar que...que... Como todo el mundo. Que te puedes

quedar en silla de ruedas que... Hoy por hoy me encuentro bien. Pero el dia de mafiana no sé como vas a estar...”

Tabla 23: Verbatims de los participantes: La palabra EM no deja indiferente.

Hay algunas categorias tematicas no abordadas hasta el momento y que han sido

descubiertas en los discursos de estos participantes:

La 142 categoria tematica amenaza y EM (llustracion 26) (Tabla 24: Verbatims de

los participantes: Amenaza y EM).

172



Capitulo V111 - Resultados

Definida como ese peligro o sefial de peligro que se valora como aquello perjudicial
o0 desagradable para la vida de una persona cuando recibe el diagnostico de EM. Pero
que algo amenaza la vida viene a significar que tu vida esta en peligro, aunque los
pacientes han reconocido no sentirse amenazados por su enfermedad precisamente
porque saben que su enfermedad no es mortal, lo que ocurre es que en los primeros
momentos del diagndstico y con la presencia de sintomas incapacitantes, han llegado a
sentirse vulnerables por las consecuencias de su enfermedad con la posible existencia de
una amenaza a la integridad personal, generando cierta inseguridad fisica por las

posibles limitaciones actuales o futuras.

Realmente, los participantes no se sienten amenazados hasta el punto de pensar que
van a perder sus vidas por la enfermedad pero si con la posibilidad de que la
enfermedad progrese y verse incapacitados por esta circunstancia. Es decir, la limitacién
de la actividad es una amenaza a una vida con posibilidad de hacer actividades para los
pacientes y lo que realmente les amenaza es a su capacidad de vivir con independencia.

Amenaza en la progresion y la incapacidad.

PROGRESION DE LA
ENFERMEDAD

ENFERMEDAD NO
MORTAL

i

INCERTIDUMBRE T INCAPACIDAD

lustracion 26: Amenazay EM
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AMENAZA'Y EM:

(E4, Damasio): “...mi vida no estd amenazada... mi vida estuviera amenazada si a mi me fuera a dar un paro o un paro
cerebral o algo asi, pero yo creo que mi vida no estaria amenazada por esto, me sentiria amenazado si algo... se puede vivir

perfectamente, esta demostrado o con un problema de salud o con una limitacién”

(E1, Emilio): “...yo me sentia amenazado al principio, porque tienes un concepto distinto de la esclerosis, porque tU piensas
que la esclerosis es...lo que tu has visto en los medios de comunicacion...tl piensas que eso es, que te vas a morir de hoy para

mailana...veras, no que te matase, pero que te amargaba la vida...”

(E2, Esteban): “...yo no lo veo tanto peligro...si lo veo yo mas degenerativo, que ahi si le veo yo el peligro quizas...”

(E3, Jaime): “...1lo unico que me preocupa...que en un futuro puede estar mal...intento no pensar que el dia de mafiana no me
pueda valer por mi mismo, eso es lo inico que me preocupa...”’el dia de mafiana, ¢podré valerme por mi mismo?...de ser

dependiente de alguien...”

(F6, Patricia): “...en parte si, te limita. Ya, ya por ejemplo el trabajo que yo desempefiaba antes...no puedo...entonces en

ciertos trabajos si voy a estar limitada”

(F1, Belinda): “me siento con un interrogante muy grande en la cabeza, “;qué serd de mi mafiana?...siempre estoy pendiente de

€s0...que no me dé otro brote y si me da un brote, “;qué hago?”...de interrogante en la cabeza...”

Tabla 24: Verbatims de los participantes: Amenazay EM

La 15% categoria temética Informacién recibida y atencion sanitaria percibida
(Nustracion 27) estd definida como: esa informacion sobre la EM que incluye
caracteristicas, aspectos concretos y perspectivas de la enfermedad, unido a la atencion
sanitaria percibida por el paciente en el diagnéstico y tratamiento. (Tabla 25: Verbatims

de los participantes: Informacion recibida y atencion sanitaria percibida)

De esta forma, la informacion aportada sobre la enfermedad en el diagnostico
cuando es una informacion tranquilizadora y positiva, ayuda al proceso de
afrontamiento y da seguridad al paciente, aumentando la confianza en el personal

sanitario que les atiende.

Otros participantes valoran enormemente cuando la informacion es veraz, asequible
y ademas escalonada, es decir, cuando toda la informacion no se da de golpe, sobre todo
si son malas noticias o noticias de mucho peso, como ocurre en un diagndstico de EM.
Pero para otro participante la informacion del diagnostico y del tipo de enfermedad, le

generd ansiedad y preocupacién. También es de destacar que los participantes se
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enfrentan a una informacion de peso, como es la informacion del diagnoéstico de EM y
van a necesitar un tiempo para ir adaptandose a la nueva situacion y asimilar toda la
informacion que reciben, de manera que, lo que resulta cotidiano para el personal
sanitario, va a ser un momento inolvidable para la memoria de los pacientes, siendo una

noticia muy relevante.

Es importante destacar los resultados hallados con la busqueda de informacién a
través de internet como una situacion que genera posturas encontradas, ya que hay
participantes que encuentran en internet una fuente de informacion y consulta, pero
otros la rechazan. Vuelven a repetirse los resultados del abordaje A de esta 12 fase del

estudio.

Respecto de la atencidn percibida por los pacientes es de destacar que todos los
participantes encuentran una atencion correcta en el servicio de Neurologia y refieren
encontrarse bien atendidos, aunque algunos participantes destacan la necesidad de
aportar una atencion mas humanizada, personalizada y donde la organizacion asistencial
no vulnere el tiempo y disponibilidad de los pacientes, con pruebas diagnésticas
duplicadas o historias clinicas que no aparecen. Un participante encuentra en las
palabras del médico que le informa del diagndstico y le atiende, la tranquilidad de
sentirse “protegido” (sistema paternalista) y ello ayuda a estar seguro y satisfecho
cuando siente que su proceso esta bien orientado y asistido, incluso sobre valoran una
atencion desmedida desde la perspectiva en los pacientes que forman parte de un ensayo

clinico, con controles periddicos muy seriados.

INFORMACION

EN EL DIAGNOSTICO AYUDA EN EL
PROCESO DE
Q AFRONTAMIENTO
S SCAEONADA

. ASEQUIBLE y

ANQUILIZADORA

lHlustracion 27: Informacion en el diagnostico.
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INFORMACION RECIBIDA Y ATENCION SANITARIA PERCIBIDA:

(E1, Emilio): “...no te alarmes, lo que pasa es que la palabra es muy fea...esto va de la siguiente forma, los brotes dan o no dan,
si te da un brote a dia de hoy se puede tratar con cortisona y a los cinco dias se te ha quitado...cogiéndolo a tiempo...y sean 10
brotes que a ti te dan... me dijo algo que nunca olvidaré...era como sentirse en una burbuja y que nada te podia ya pasar...me
siento bien atendido, y a veces, me siento hasta sobre atendido, por ejemplo, al principio me sentia sobre atendido porque es que
era venir una vez aqui con analitica de sangre, electro [electrocardiograma], psicologo y médico. La mafiana entera aqui...”

(E2, Esteban): “...si, si, salvo pequefias cosas, puedes llevar una vida normal...”...”no es para estar obsesionado pero tampoco
es para despreocuparse, hay que cuidarse, pero tampoco es una cosa para estar obsesionado ni nada”...nos resolvio todas las
dudas que nos pudieran surgir...todo perfecto...”

(E3, Jaime): “...pregunté, “;voy a volver a caminar?”...”si, tenga fe en mi”, pues ya esta...en ese médico...todo lo que me
dice...cien por cien...un diez, un cien sobre, vaya, increible...confio en un médico, me ha tratado bien, me ha dado este
tratamiento, esto me tomo, ya esta, para qué darle mas vueltas...”

(E4, Damasio): ”...fue la primera vez que me lo dijo, no me tranquilizo, me puso fatal...porque yo dije, “si, mucho que te
adornen una palabra, lo que es, es”...me dio el bajon...ya después, me informé de muchas cosa por internet...la desinformacion,
el no saber...eso es para mi el peor verdugo...”

(F2, Victoria): “...me siento satisfecha, totalmente, ellos me dijeron que si alguna vez tenia algun problema, que podria llamar
por teléfono... si el ensayo va bien, sigo con el ensayo durante 6 meses, incluso luego puede haber una extension...”

(ES, Alfonso): “...lo veo mas frio, veo que con la cantidad de enfermos o pacientes que tienen ellos mismos tienen... un tiempo.
No sé, si lo veo un poco frio...”

(F5, Adoracion): “...pero un caos. Porque primero no...no sé lo que pasé que no sabian que yo llegaba aqui... no tenian ni idea
de mi historial. Me dieron cita para otro dia que el médico no estaba y no me habian avisado...es que fueron varias cosas...me

citaron para otro dia y tuve que volver otro dia...un poco de caos...”

Tabla 25: Verbatims de los participantes: Informacion recibida y atencién sanitaria percibida

La 16% categoria tematica: Consecuencias que preocupan de la EM, refleja la
preocupacion de los pacientes en temas muy concretos y descubiertos en los datos que
nos han aportado (llustracion 28) (Tabla 26: Verbatims de los participantes:

Consecuencias que preocupan de la EM).

La maternidad, preocupa a las participantes mujeres, estando todas las participantes
en edad fértil. Ellas han manifestado su decision de ser madres, salvo una mujer, que
evitara ser madre si eso supone asumir un riesgo de agravamiento o recaida con brotes,
asegurando que descartara la idea de la maternidad, en este caso. Algunas, lo desean, y
han consultado con el médico, para conocer las posibilidades y las medidas que se
tienen que valorar. En algunos casos, comprenden que la decision lleva aparejada la
concurrencia de consultas, no sélo con el neur6logo, sino también con otros médicos,

ginecologo y urélogo, aceptando que es algo complicado, pero entienden que necesario.
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Una de las participantes manifestd su preocupacion ante la maternidad justamente
cuando alguien le habld de la imposibilidad de ser madre por tener EM, incluso se ha
cuestionado el no haberlo llevado a cabo antes de saber su diagnostico. Esta mujer
introduce ademas la idea de la posible adopcion de un hijo si no fuese posible ser
madre. Ella también ha consultado este tema con el médico, siendo esto indicativo de su
nivel de preocupacion. Incluso en otra participante genera hasta un dilema moral, ser
madre o empeorar, “no puedes rechazar ser madre por la cosa de que te vas a quedar
mal...” (F6, Patricia), cuestion que en otra paciente, es esto lo que justifica

precisamente la renuncia a ser madre.

La impotencia sexual ha surgido de forma espontanea en el discurso de un
participante hombre y es algo que leyd en un libro que hablaba de EM pero no le gusto
enterarse de esta posibilidad relacionada con la evolucién y sintomas de la enfermedad.
No ha preguntado al médico sobre ello, quizas relacionado con el hecho de ser un tema
de la intimidad de cada persona de dificil abordaje, incluso fue referido como aparato

reproductor pero nunca empled la palabra impotencia o problemas sexuales.

Otra preocupacion expresada por un participante ha sido el tema de herencia
genética y la posibilidad que la enfermedad pueda aparecer en los hijos en un futuro.

También les preocupa el brote, sus consecuencias de limitacién de la actividad
diaria y la relacion directa de la presencia del brote con una posible evolucion de la
enfermedad, aunque reconocen que es algo que estd ahi, que forma parte de la

enfermedad y que deben asumir.

CONSECUENCIAS QUE
PREOCUPAN DE LA EM

LA DUDA DE
LA HERENCIA
BIOLOGICA:
HIJOS

IMPOTENCIA
SEXUAL

llustracidn 28: Consecuencias que preocupan de la EM
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CONSECUENCIAS QUE PREOCUPAN DE LA EM:

MATERNIDAD:

(F1, Belinda): “...yo que en ese momento no queria tener niflos, pero me entré un instinto maternal...yo dije
",cOmo que no voy a poder tener nifios?"... entraron ganas de ser madre, la verdad...lo que te dicen es que si te
quieres quedar embarazada lo tienes que consultar con el urdlogo, con el ginecologo, y digo, “esto es demasiada
planificacion para mi”, esto es mucha pereza, esto, “jvenga hoy nos vamos a quedar embarazada!”, esto no me
gusta...”

(F2, Victoria): “...si me dicen que voy a tener mas brotes luego o lo que sea, no tendria hijos porque... yo pienso,
bueno, de aqui a 10 afios pudiera a lo mejor tener una estabilidad en mi vida...a lo mejor haya ya salido alguna cura
0 yo que sé [sonrie], no sé, o medicamentos mejores. Pero que si no hubieran salido y todo sigue igual, yo me
plantearia no tener hijos, por eso, porque si me va afectar a mi... renunciaria a ser madre por el tema este...”

(F3, Beatriz): “...lo tendria obviamente, que si, los brotes después podrian ser mas fuerte, no me importa...”

(F4, Filomena): “...yo cogi el libro y lo primero fue leerme la parte esa...una de las cosas que mas ilusion me haria,
ser madre...”

(F5, Adoracion): «...me dijo que puedo tener hijos, que si, que perfectamente. Y que no tiene por qué tener mi nifio
Esclerosis ni nada, porque eso tampoco es genético, tengo que estar preparada...si quiero...”

(F6, Patricia): “...pues, me da miedo ¢sabes? Porque no me...y si me quedo embaraza y luego me da un brote mas

fuerte. No sé como vas a estar...pero claro, ti no puedes rechazar ser madre por la cosa de que te vas a quedar

mal....”
IMPOTENCIA SEXUAL:
(E2, Esteban): “...si, yo empecé a leerlo...vi yo los efectos....pues este, esto, esto...en un momento dado dice,

“aparato reproductor”...a mi esto que no me pase...que no me toquen ahi...me preocupa...si, por ahora, si....paré de
leer, porque el dia de mafiana como le pasa a todo hombre y eso no funciona y empiezo a rallarme la cabeza por la
esclerosis...no le he preguntado eso...”

(ES6, Alfonso): “...tengo una vida normal con mi mujer, tengo dos nifios por lo tanto no he tenido problemas de
ningun tipo de problema...”

(E5, Teodoro): “...1o he leido...es que puede ocurrir, como que no...tampoco tengo problemas con ello...”

POSIBLE HERENCIA BIOLOGICA:

(ES, Alfonso): “...tampoco se conoce mucho aspectos...a lo mejor pues mis nifias, a ver si era transmitido genéticamente.
Entonces si alguna vez mis nifias van a tener también la enfermedad jeh!... como padre me preocupo...”

BROTES:

(F4, Filomena): “un reflejo de la enfermedad...es una parte de la enfermedad...brota la enfermedad...”

(ES6, Alfonso): “...Y que si, algin dia..., asumo que alglin dia voy a tener otro brote...”

(F1, Belinda): “brote es el momento chungo, lo que quiero evitar...no me gusta...”

(F6, Patricia): “...el segundo brote que me dio fue por culpa de que me pegaba unas palizas en el gimnasio de dos horas
todos los dias....”

(E1, Emilio): “...me dijeron...los brotes dan o no dan y se pueden tratar con cortisona...me relajé saber eso...”

Tabla 26: Verbatims de los participantes sobre las consecuencias de la EM
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8.2. Resultados del diseiio cualitativo interpretativo con

teoria fundamentada

Los resultados del anélisis con Teoria Fundamentada pretenden dar respuesta al

altimo objetivo especifico planteado en el estudio:

8.2.1. Objetivo nimero ocho: Analizar la experiencia que vive
el paciente desde que experimenta sintomas iniciales
hasta que se reconoce en el diagnéstico de una
enfermedad como la EM: Modelo tedrico explicativo de
la experiencia de los pacientes en el diagnostico de la
enfermedad

Al tratarse del método de Teoria fundamentada en los datos de los participantes, y
después de realizar el andlisis segln la metodologia que propusieron los autores, hemos
obtenido finalmente, 7 categorias sustantivas y sus respectivas sub-categorias.
Finalmente, la categoria central se descubrié como producto del analisis con los datos y
del total entre todas las categorias halladas, y es la que define el fenémeno que explica
la experiencia de los pacientes en el diagndstico de la enfermedad. Esta categoria se
saturd con los participantes y el fenomeno resultante se valido en la retroalimentacion

con los participantes del estudio. Pasamos a exponer los resultados:

Categoria 1: La amargura del padecer (llustracion 29): Definida a partir del
malestar que genera el descubrir sintomas de enfermedad, mas alla de la valoracién
patoldgica de la enfermedad, en la manera que perciben, interpretan y responden a las

manifestaciones y efectos de la enfermedad.

Tipologia de los sintomas (sintomas neuroldgicos inhabituales, invisibles o

inespecificos): “tenia quemazon por todo el cuerpo, pierna cada vez més floja, me

cansaba muchisimo”. Dimension subjetiva de los sintomas: “no es un dolor fuerte de

cabeza, es un resquemor”. Busqueda de ayuda profesional: “empecé a ir a un médico,

iba a otro”. Pruebas diagndsticas: “una puncion lumbar...de resonancias me hice

alguna que otra..”. Ayudas irrelevantes en el diagndstico: “me costaba mucho

andar...fui al médico de cabecera..me mando al traumatdlogo”. Resoluciones
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erréneas: “me diagnosticaron sindrome débil”, “tenia otro diagndstico, encefalopatia

metabodlica”. Comparaciones v especulaciones (auto-diagnoéstico): “me habian

hablado...los sintomas yo iba viendo que eran los mismos que habia tenido él...se me

vino a la cabeza, como yo habia mirado en internet”. Ataque agudo y urgencias: “me fui

quedando ciego de un ojo...me vieron por urgencias, me hicieron una puncion y de

todo...”.

Resoluciones
erroneas

A

Tipologia de los|

Ayudas 7
z sintomas

irrelevantes en el

diagndstico |
\ ESTA ASOCIADO CON /

¢ ESTA ASOCIADO CON
ESTA ASOCIADO CON :

<«— FSTA ASOCIADO CON — [ 3

i 2

| *—— ESTA ASOCIADO CON ——» |

ESTA ASOCIADO CON ESTA ASOCIADO CON
ESTA ASOCIADO CON
Dimension | Pruebas
subjetiva de los diagndsticas|
sintomas ; T 4

llustracion 29: Categoria 1: La amargura del padecer

Categoria 2: Vivencias emocionales en el movimiento hacia el diagndstico
(Nustracién 30): Definida a partir de los sentimientos y las emociones relacionadas con
el proceso de pre-diagndstico y diagnostico de la enfermedad, sobre todo teniendo en

cuenta el tipo de enfermedad de que se trata.

Incomprension: “yo decia, “no puedo con la pierna”, y de qué forma se lo decia, si

yo sabia que no me iban a entender la molestia que yo tenia”. Miedo: “te asustas...lo
pasé fatal...”. Estrés: “no era persona, estres, un sin vivir”. Preocupacion: “nadie veia
nada y eso me preocupaba todavia mds...pensaba que me iba a quedar asi para

siempre...”. lmpotencia: “impotencia porque los resultados iban muy lentos”.
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Desesperacion: “yo ya estaba desesperada, nadie me dice lo que es y me miran con
cara de desgraciada...”. Incertidumbre: “era incertidumbre...no venian a decir lo que
tenia, pero yo sabia que tenia algo”, “recuerdo incertidumbre, me hablaron de esa
enfermedad, pero no me lo podian confirmar”. Confianza: No reconocen enfermedad
en los sintomas: “¢coémo iba yo a pensar que con eso, iba a tener yo una enfermedad?,

si era hormigueo, no era dolor”.

£% Incertidumbre

£¥ Desesperacién

ESTA ASOCIADO CON
ESTA ASOCIADO CON

L% Preocupacion

£¥ impotencia

ESTA ASOCIADO CON .
s ESTA ASOCIADO CON
L% vivencias

emocionales

en el

movimiento
hacia el
ESTA ASOCIADO CON DS S ESTA ASOCIADO CON

Z¥ Incomprensién

ESTA ASOCIADO CON

ESTA ASOCIADO CON \

llustracién 30: Categoria 2: Vivencias emocionales en el movimiento hacia el diagnostico

Categoria 3: Reacciones interpretativas de alivio (llustracion 31): Definida por
las reacciones o acciones vinculadas con el proceso de descubrir una enfermedad no
mortal, siendo el consuelo una manera de afrontamiento de la enfermedad en el

diagndstico.

Esperanza de error: “Tenia una pequeria esperanza de que no fuese esta

enfermedad”. Esperanza de transitoriedad. “que fuese algo que se pudiese eliminar”.

Confianza en el rol de médico: “hasta que la doctora [de cabecera] comenté mi caso

con los médicos del hospital y me ingresaron...es la que mejor se ha portado...”.

Derivacion profesional adecuada: “fui al médico de cabecera, me dijo: “parecen

sintomas de esclerosis”...me dio un pase prioritario”.
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llustracion 31: Categoria 3: Reacciones interpretativas de alivio

Categoria 4: El alivio-amargo del diagndéstico (pre-diagnésticos prolongados):
(Nustracién 32) Definida a partir del descubrimiento de la enfermedad después de un
proceso de pre-diagndstico muy prolongado en el tiempo, donde la condicion paraddjica
se inicia en el alivio, al satisfacer la necesidad de conocer el nombre de la enfermedad
que padecen y saber exactamente a qué se estan enfrentando, pero las caracteristicas de
la EM les conduce a la amargura de encontrar que se trata de una patologia crénica y
progresiva o potencialmente discapacitante.

Necesidad de un diagnostico: “... “Mira, yo necesito que me digas algo”...si habia

un diagndstico, pues habia un tratamiento y ese tratamiento hacia que no me dieran

mas brotes”. Descubrir una enfermedad no mortal: “me dijeron que era EM o tumor

cerebral, digamos que me alivio un poco saber que no era el tumor cerebral”’. Apreciar

el valor terapéutico: “no tendra cura, pero tiene tratamiento”. Recuperar la credibilidad

’

socio familiar: “saber que lo que tengo no es cuento mio”. Eliminar el disenso

sanitario: “me dijeron que tenia esclerosis, fue un alivio... llevaba seis meses de un

sitio para otro”. Alejar la incomprensidn socio sanitaria: “no me iban a entender la

molestia que tenia...”. Evitar falsos diagndsticos y tratamientos: “que seria del estrés,

me mando ibuprofeno, paracetemol y valium...”. Dejar de interpretar sefiales: “los
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médicos ponian cara de muchisima preocupacion”. Evita auto-diagndsticos: “yo sabia

que tenia algo”, “le dije a mi mujer, “yo tengo esclerosis y si no la voy a tener”.

2% Necesidad de |
un diagndstico
ESTA ASOCIADO CON
ESTA ASOCIADO CON
ESTA ASOCIADO CON
ESTA ASOCIADO CON

a2
< FSTAASOCIADO CON 1

ESTA ASOCIADO CON
-

ESTA ASOCIADO CON ESTA ASOCIADO CON

ESTA ASOCIADO CON

L% Apreciar el valor
terapéutico

llustracién 32: Categoria 4: El alivio-amargo del diagnostico (pre-diagnésticos prolongados)

Categoria 5: El amargo-alivio del diagndstico (pre-diagnostico breve)
(Nustracién 33): Definida a partir del descubrimiento de la enfermedad después de un
proceso de pre-diagnéstico breve en el tiempo, donde la condicion paraddjica se inicia
en la amargura por el impacto de la noticia al descubrir que se llama EM, pero en la
paradoja del alivio al pensar que se trata de una enfermedad no mortal, que tiene

tratamiento y asistencia garantizada.

Impacto de la noticia: “yo lo tomé bien delante de ella [médica], pero cuando viré

la espalda, ya me derrumbé”. Imagen previa negativa: “yo solo tenia en mente la

imagen de ella en silla de ruedas”. Consuelo en la comparacion: “Hay mil cosas peores

que esta”. Apreciar el valor terapéutico: “si habia un diagndstico, habia tratamiento”,

“en el momento que me den un tratamiento, y esté ya tratada, a lo mejor no me dan

brotes...”. Esperanza de no progresion: “me dio una cierta esperanza, puede volver a
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dar un brote o no, eso el tiempo lo dira”. Aumenta el apoyo socio sanitario: “hasta que

no me dijeron, “te vamos a tratar”, estaba mas asustada”, “me Illam@ tanta
gente...amigos y familiares que llevaba arios y arios, sin hablar con ellos...muchisimo

apoyo de muchisima gente”.

la comparacion |

£%¥ Apreciar el
ESTA ASOCIADO CON valor
terapéutico
ESTA ASOCIADO CON ESTAASCCIADD.CON
L% El amargo-
alivio del
diagnostico
(pre-diagnostic
o breve)
ESTA ASOCIADO CON
ESTA ASOCIADO CON
£¥Impacto de la ESTA ASOCIADO CON
~ noticia £% Consuelo en

llustracion 33: Categoria 5: El amargo-alivio del diagnostico (pre-diagnéstico breve)

Categoria 6: Cuando la amargura se llama esclerosis multiple (llustracion 34):
Definida a raiz de conocer que se padece una enfermedad, cuestion esta que genera un
sufrimiento, una tristeza y un disgusto, pero ademéas es una enfermedad cronica,

compleja, imprevisible y que puede provocar limitaciones.

Riesgo de desviacién social: “tengo una enfermedad, pero no me quiero ver un

enfermo”. Conflicto dependencia/independencia: “empecé a depender de mi novio para

todo”. Limitaciones: “yo ahora no puedo hacer trabajos fisicos...”. Imprevisibilidad:

“no saber lo que va a pasar, porgue si yo me fuera a quedar siempre asi, aunque me

tenga que tomar una pastilla”. El cardcter complejo: “lo complicado es entender que

esos sintomas la definen” “lo complicado es saber que va con esos sintomas...que estin

’

relacionados”. Cronicidad: “la esclerosis es otra que ya vive conmigo...” .
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llustracion 34: Categoria 6: Cuando la amargura se llama esclerosis multiple

Categoria 7: Reajuste en el movimiento final de diagndstico (llustracion 35):
Definida a partir del movimiento de busqueda del diagnéstico, de manera que cuando se
alcanza el paciente inicia un proceso de readaptacion, que implica algunas acciones y

actitudes concretas.

2 ““

Cambio de hébitos: “me dijo, “no te acalores mucho, no te estreses mucho”...”, “yo

ahora a la playa no voy hasta después de las seis, no voy a conciertos...me miro mucho

esas cosas”’. Revalorizan apoyos socio familiares: “prestas mas atencion a los amigos
que vinieron que a los que no”, “me llamo tanta gente, todo el mundo apoyandome”.

Cambio en la escala de valores: “hay cosas mas importantes, no es solo el salir, el

comprar, la salud sobre todo, no todo es tan banal, tan material”. El valor de la

resignacion/aceptacion: “es una enfermedad que va contigo, la tienes que llevar, mas

bien, mas mal”, “si no lo aceptas, estds perdida, no tienes otra cosa, va dejandote con

lo que tienes”. Sequridad en la asistencia: “me vine aqui [hospital] y me senti cdmoda,

es la seguridad que yo tengo”. Normalizas conductas de enfermedad: “...participo en

un ensayo [clinico]... me siento sobre atendido...andlisis, llamadas del médico, el

’

psicologo...”.
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llustracion 35: Categoria 7: Reajuste en el movimiento final de diagnéstico

Una vez que fueron extraidas las &reas temaéticas identificadas en los datos, y
agrupadas por categorias sustantivas, se analizan las conexiones entre las categorias y
sus relaciones, identificando LA CATEGORIA CENTRAL : El movimiento entre el
alivio-amargo y el amargo-alivio (llustracion 36).

Esta categoria define el fendbmeno que pretende explicar la complejidad del
diagnostico de la enfermedad desde el descubrimiento a la integracion de la
enfermedad: el movimiento entre al alivio-amargo y el amargo-alivio del diagndstico
de EM.
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lustracion 36: Categoria central: el movimiento entre el alivio-amargo y el amargo-alivio

Ahora pasamos a intentar explicar el fendbmeno a través del modelo de paradigma.
Cuando se expone el modelo del paradigma conseguimos que la estructura del
fendomeno definido y la experiencia que han vivido los pacientes se integren a traves de
las condiciones generales, las estrategias de accion e interaccion y las consecuencias del

fendmeno, relaciondndolo todo con la categoria o la idea central del estudio hallada.

Modelo de Paradigma:

Condiciones generales del fenémeno = EI fendmeno — Estrategias de

accion/interaccion = Las Consecuencias.

Condiciones generales del fendmeno: Esos incidentes o acontecimientos que
llevan a la ocurrencia o desarrollo del fendmeno y contestan a la pregunta, ;qué ocurre
aqui?, ¢que es lo que sucede?, ;qué provoca ese movimiento en los pacientes hacia el

descubrir de la enfermedad?
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La propia tipologia de los sintomas, ya que ante sintomas iniciales de naturaleza
inespecifica e invisible (fatiga, adormecimiento, pesadez de piernas...), o por la
propia dimension subjetiva del sintoma en el enfermo, ha generado escasez de
respuestas ante los mismos, de forma que este padecer del enfermo no estaba
evidenciado como enfermedad y no se le reconocia en su papel de enfermo. Esto
afectaba al entorno socio familiar del paciente con dudas sobre su salud
emocional o mental, incluso estas respuestas de alteracion mental se hallaron en

profesionales sanitarios que los atendieron.

El efecto movilizador del diagnostico, donde ese movimiento de alivio-amargo y
amargo-alivio, se valora en la necesidad del descubrimiento de enfermedad e
integracion del diagnostico, para el reconocimiento, tratamiento y seguimiento
de la enfermedad. El paciente ha sido la parte activa de este movimiento, cuyo

foco de atencion se centra en identificar qué ocurre.

El valor del conocimiento para el paciente, sustentado en la necesidad de saber
qué pasa, por qué existen sintomas o dolencias de enfermedad, ha impulsado ese
movimiento hacia el diagndstico, donde si el paciente tenia pre-diagnosticos
prolongados, la incertidumbre de no saber qué pasaba impulsaba méas esa
necesidad de descubrir la enfermedad. Aungue en periodos de pre-diagnésticos
mas cortos, el paciente también reconocia esa necesidad de saber para alejar toda

incertidumbre.

Cuando la expectativa de rol del médico no coincide con la expectativa del
enfermo ha provocado que los profesionales de la salud tomaran decisiones
erroneas dando lugar a un movimiento hacia el diagndstico muy prolongado en
el tiempo, de manera que el nivel de confianza de los pacientes disminuia. Esta
situacion ha condicionado un movimiento de alivio en el diagnéstico cuando ya

finalmente se identificé la enfermedad.

El ataque agudo de debut de la enfermedad con altos niveles de estrés, ansiedad
y temor en el enfermo, acompafiado en ocasiones por la experiencia de un
ingreso hospitalario, hasta la resolucion de la crisis. En estos casos, los
pacientes, en su movimiento hacia el diagndstico experimentaban la amargura

con un fuerte impacto por la noticia de EM, y apareciendo unas vivencias
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emocionales muy intensas en el diagndstico. Cuando los sintomas son concretos
y graves (pérdida de vision, imposibilidad de caminar...), normalmente el
paciente no pensaba que sus sintomas definian precisamente una EM aungue los

diagndsticos llegaron normalmente, més rapidos.

El fendbmeno: el movimiento entre al alivio-amargo y el amargo-alivio del

diagnostico de EM.

En este movimiento de accion o de actuar del enfermo hacia la busqueda del
diagnéstico, desde la amargura del padecer hasta el reajuste en el diagndstico, lo que
intenta es obtener una respuesta a sintomas, dolencias o problemas de salud que el
paciente identifica en su organismo, bajo una doble condicion paradogjica, el alivio-

amargo y el amargo-alivio.

Este ir y venir hacia el diagnostico de EM con una doble dimension paraddjica, nos
ha resultado muy visible tras la categorizacion y codificacion selectiva a partir de los
datos aportados por los pacientes. Cuando han existido periodos de pre-diagndstico o
preambulos de enfermedad breves o cortos en el tiempo, generalmente a consecuencia
de un ataque agudo de la enfermedad que termina orientando el diagnostico, el impacto
de la noticia es esa condicion de “amargura” que se da en primer lugar. Desde la
paradoja del amargo y representado por el shock del diagnéstico de EM, a veces, con la
dificultad de reconocerse en el papel de enfermo, para llegar al alivio de saber que es
una enfermedad no mortal, que tiene tratamiento y en la comparacion positiva con otras

enfermedades existentes que son peores.

Mientras que aquellos predAmbulos o pre-diagndsticos prolongados en el tiempo, los
pacientes se mueven en la condicion paraddjica del “alivio” en primer lugar, ya que
reciben un nombre a su padecer y recuperan credibilidad y confianza socio sanitaria y
familiar. Aunque en estos casos el efecto movilizador hacia el diagnéstico ha sido muy
activo, sin embargo el impacto de la noticia de EM, llega mucho mas matizado. Se
puede decir, que ante pre-diagnosticos largos el impacto es menor, pero el efecto
movilizador hacia el diagnéstico es muy alto y prolongado. Y a la vez, e inversamente

proporcional, ante periodos de pre-diagnéstico cortos, el impacto amargo es mayor,
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aunque el efecto movilizador hacia el diagnoéstico haya sido menor por la situacion de

resolucion mas rapida.

El factor tiempo es muy importante en este movimiento paraddjico hacia el
diagndstico descubierto en los datos aportados por los pacientes. Reconocemos en los
datos un tiempo de diagnoéstico normalmente mas prolongado, pero en cualquier caso
se apreciaron periodos de pre-diagnostico vividos muy intensamente por los pacientes.
En realidad, es un movimiento dificil debido a las caracteristicas biomédicas de la
enfermedad, e incluso en caso de ataques agudos han sido pocos los pacientes, con
diagndsticos en menos de 15 6 20 dias, siendo lo normal de 2 6 3 meses hasta 7 afios,

como le sucedid a un paciente del abordaje A de la 12 fase del estudio.

Las estrategias de accion/interaccién en el fenémeno identificado: Se refieren a

esas acciones o interacciones resultantes para el desarrollo del fenémeno identificado:

- La insistencia o repeticion de los encuentros con el sistema sanitario en la
busqueda de ayuda profesional, cuando no hallan una respuesta inmediata a sus
sintomas iniciales o problemas de salud, por lo que el enfermo necesito de varias
opiniones de los médicos hasta llegar al diagndstico, obteniendo informaciones

poco claras o confusas, que hacian desconfiar.

- En algunas escenas narradas, los participantes han llegado a realizar acciones
ilimitadas de busqueda de ayuda, con sacrificios y esfuerzos personales al
desplazarse a otras ciudades distintas de su lugar de residencia. Pero incluso a
veces, estas acciones han sido impulsadas por la familia directa del participante,
ya sean los padres o el conyuge o una hermana, que han indagado y buscado ese
profesional con experiencia en la enfermedad o en patologia neuroldgica,
cuando veian claros sintomas relacionados. Una madre de un participante,
comparo los problemas de su hijo con los que sufrié una prima con EM y en la
comparacion, especul6 con la posibilidad de que su hijo tuviera la enfermedad,

buscando ayuda orientada a ello.

- Ante un ataque agudo con sintomas graves (pérdida de vision, incapacidad para

caminar...), hay un movimiento hacia una resolucion rapida a través de los
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servicios hospitalarios de urgencias, a veces con ingreso posterior en una planta

de hospital y de ese ingreso se oriento finalmente el diagndstico.

Otros informantes hicieron un Unico movimiento en la busqueda de ayuda a
través del médico de familia, que dio lugar a una pequefia introduccion de la
enfermedad y no tardaron en llegar al diagnéstico tras una derivacion adecuada
al especialista, cuestion esta muy valorada por los pacientes para con estos

médicos de familia o cabecera.

Consecuencias: Ante esas acciones o interacciones se han sucedido una serie de

consecuencias:

Por un lado, los pacientes con una resolucion orientada a través de sus médicos
de cabecera, la consecuencia es una relacion consolidada de confianza en sus
médicos de cabecera como elemento de referencia, y una valoracién positiva de
la franqueza y sinceridad aportada en la posibilidad diagnostica de la
enfermedad (“mi médica de cabecera... es la que mejor se ha portado”). La
confianza en el rol de médico se resiente ante reiteradas resoluciones erréneas en

los diagnosticos y en los tratamientos.

En aquellas situaciones de busqueda reiterada de ayuda profesional y hasta de
acciones ilimitadas en la busqueda de ayuda, la consecuencia es que cuando los
pacientes han encontrado a ese profesional con experiencia en la enfermedad
que les ha orientado en el diagnostico y les aporta asistencia terapéutica y
controla sus progresos con la enfermedad, les da mucha tranquilidad el estar
bien diagnosticados y asesorados, (“a mi eso me da mucha tranquilidad, el estar

bien diagnosticado, bien asesorado...”).

Normalmente, la valoracion asistencial de urgencias ha derivado en un ingreso
hospitalario en planta especializada en neurologia con la idea de resolver el
cuadro agudo y de hallar el diagnostico de la enfermedad, aunque la consulta de
urgencias a veces no ha supuesto una resolucion efectiva, con alta de urgencias y
provocando nuevas consultas médicas, e incluso en ocasiones el ingreso en
planta especializada durante un tiempo concreto ha resuelto el cuadro agudo,

pero no ha permitido llegar al diagnéstico. No siempre un ataque agudo ha
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facilitado el diagnostico en breve tiempo, pero si ayudé a reorientar el problema

hacia una resolucién mas rapida y adecuada.

El amargo-alivio El alivio-amargo del

del diagndstico diagnoéstico
(pre-diagnostico (pre-diagnéstico
breve) prolongado)

La amargura
del padecer

Reajuste
en el movimiento
final del diagnodstico

El movimiento entre el
alivio-amargo y el amargo-
alivio del diagnéstico de EM

Vivencias emocionales
en el movimiento
inicial del diagnostico

Cuando la
amargura
se llama EM

Reacciones
interpretativas
de alivio

lustracion 37: Modelo tedrico explicativo de la experiencia de los pacientes en el

diagndstico de la Esclerosis Multiple
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Capitulo IX -Discusion general

9. Discusion general

En este capitulo se expondra una explicacién general y precisa de los resultados
obtenidos en el total de la investigacion, favoreciendo una discusién de los hallazgos
encontrados ante los alcanzados en estudios previos similares, con el fin de aportar una

mayor ilustracion en la interpretacion de los resultados.

Para favorecer la comprension y siguiendo la estructura planteada hasta ahora, se
realizard una discusion de los resultados conforme a los objetivos especificos tal y como

hemos expuesto en el capitulo anterior de resultados por objetivos.

9.1.  Objetivo especifico numero uno: Describir la experiencia
vivida por los pacientes en la fase de pre-diagndéstico y
posterior percepcion e impresion del momento del
diagnostico de enfermedad

Los resultados que hemos obtenido en relacion a la experiencia de los pacientes en
las fases previas al diagnostico, muestran que el diagnostico de EM supone un tiempo
considerable desde los 1, 2 6 6 meses a los 7 afios como tiempo maximo encontrado,
donde la sintomatologia ha sido muy variada, y en ocasiones bastante inespecifica,
incluso algunos autores han llegado a calificarlos como “condicion invisible” o
“sintomas invisibles” (Joachim & Acorn, 2000; White et al., 2008), porque dejan de
poder ser explicados adecuadamente a los demas, inclusive al personal sanitario. Esto se
ha traducido en experiencias de diagndsticos erroneos o relacionando esas conductas de
enfermedad con problemas psicologicos o de estrés, que hacian dudar a los propios

enfermos sobre si todo lo que les ocurria no seria fruto de su propia mente.

Precisamente el estudio de Joachim & Acorn (2000) sobre el estigma visible e
invisible de las enfermedades cronicas, trata sobre esos sintomas o condiciones visibles
o invisibles, que para enfermedades como la EM pueden llegar a albergar ambas cuando
hablamos, por ejemplo, de hemiplejia (visible) o fatiga (invisible), entendida la fatiga
segun nuestros participantes en la investigacion como ‘“una descarga de pilas” (B3,
Guadalupe). El estudio destaca que si la condicion es visible, sus opciones estan mas

limitadas que si las condiciones son invisibles y de hecho puede haber diferencias en las
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experiencias de los pacientes que tienen una enfermedad que sea visible a veces e

invisible en otras ocasiones, como es el caso de la EM.

En la Teoria de los sintomas desagradables (Lenz et al., 1995, 1997), destacan la
fatiga como uno de estos sintomas principales de la Teoria, y la relacionan con el estrés
como una dimension que influye en la capacidad funcional, psicologica y fisica del
enfermo. La hipotesis que los sintomas invisibles son mas predictivos de estrés que los
sintomas visibles, siendo el dolor y la depresion, como los més predictivos, aunque
aquellos pacientes con mas de 11 afios de diagnostico, la fatiga también fue un factor
predictivo de estrés (White et al., 2008). En nuestros resultados, para pacientes con 10
afios 0 mas desde que recibieron el diagnostico, ha aparecido la fatiga en sus discursos,
como ese cansancio extremo o “descarga de pilas” y en la necesidad de organizar sus
actividades en funcion del nivel que ésta alcance, pero aprendiendo a priorizar sus
necesidades en funcion del nivel de actividad y sabiendo poner limites reales que eviten

la frustracion (hacer siesta, cambiar una actividad deportiva por otras posibles...)

Ademas, los participantes del estudio que sus sintomas iniciales hasta el diagndstico
de enfermedad han sido invisibles o inespecificos, han tenido experiencias de pre-
diagndstico mucho mas prolongadas y en cualquier caso mas complejas para encontrar
que estaba ocurriendo (“...problemas con el colon...vejiga irritable...me
agotaba...empecé a ir a un médico, iba a otro, pues nada...”. (B2, Estela). Mientras
que aquellos pacientes con sintomas o condiciones visibles, y en ocasiones catalogados
como sintomas graves (pérdida de vision en un ojo, imposibilidad de caminar...), sus
diagnosticos no han tardado tanto en llegar y han sido derivados adecuadamente al

especialista en neurologia o con experiencia en la propia enfermedad de EM.

Todo esto se relaciona con las afirmaciones de otros articulos (Salinas, 2009; Gumm
2000) sobre la complejidad de la enfermedad y del diagnéstico de EM, que pueden
Ilevar meses o incluso afios debido a la heterogeneidad y variabilidad de los sintomas, a

veces muy inespecificos, que seguiran un curso imprevisible segun los pacientes.

También resaltar que para algunos pacientes con periodos de pre-diagndstico muy
prolongados y sin poder dar una explicacion a sintomas extrafios que les generaban gran
estrés e incertidumbre, el diagnostico de EM fue liberador al pensar que tenian un

nombre y también tranquilizador, porque se trataba de una enfermedad que no es mortal
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0 mental o psicoldgica. Aunque se observa en los participantes, que la idea de saber que
se enfrentan a una enfermedad que no es mortal es una cuestion que tranquiliza a todos
y ayuda en el proceso de afrontamiento. Por este motivo, la impresion del diagndstico es

menor cuando conocen que no hay una amenaza existencial en sus vidas.

Pero cuando este diagnéstico no ha tardado en llegar, y en relativamente poco
tiempo se ha descubierto la enfermedad, ha sido generalmente un shock o impacto por
lo inesperado y la gravedad de la noticia, descrito de manera muy clara por uno de los
informantes fundamentalmente (A2, Nicol&s), como una sucesion de diferentes etapas
con reacciones emocionales muy diversas ante el diagndstico de EM. Esta situacion es
comparable a las etapas del duelo que describié Kubler-Ross: negacion y aislamiento,
enojo e ira, negociacion o pacto, depresion y finalmente aceptacion (Marquez, 2004;
Gala et al., 2002).

Este informante que recibio el diagndstico 6 meses antes de la entrevista, nos
describe reacciones de shock o impacto al conocer la noticia; que provoca la negacién o
el rechazo estando en desacuerdo con lo que le aporté su médico de cabecera y
buscando una segunda opinidn; con reacciones de rabia o enfado por la incomprension
del diagnodstico en una persona sana, deportista, que ha seguido unas pautas normales y
gue no ha tenido grandes problemas de salud; con respuestas emocionales de miedo y
temor ante la incertidumbre de no saber qué puede pasar en el futuro; siendo la tristeza
y a veces la depresion una constante; para finalmente, llegar a interiorizar el diagnéstico

con conductas mas o menos adaptativas.

Hay que referir, que aungue no todos definieron tan claramente sus reacciones
emocionales como etapas sucesivas, si pasaron por algunas o muchas de ellas, siendo
comun, en la mayoria de los pacientes, que fue una situacion de crisis o de impacto

emocional descrito con sentimientos variados al recibir la noticia del diagndstico.

Por otro lado, para los participantes del estudio la mayor impresién del diagndstico
de la enfermedad esta relacionada con la palabra degenerativa, y describen la
particularidad de esta enfermedad que se desarrolla en muchas ocasiones a través de
brotes o episodios de disfuncion neurologica y con la incertidumbre de no saber cuando
aparecera el brote o si ocurrira esa degeneracion o no. Hemos reconocido una relacion

entre incertidumbre y degenerativa, interpretada esta Ultima, como ese grado progresivo
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de avance de la enfermedad relacionado con la limitacién para realizar las actividades
de la vida diaria y en el desconocimiento de cuando y en qué momento puede llegar a
ocurrir. En el estudio de Boeije & Janssens (2004), cuando investigaron la percepcion
del riesgo en el prondstico de enfermedad de los pacientes con EM, observaron la
presencia de incertidumbre frente a lo que sucedera en un futuro, en los resultados de
todos los individuos entrevistados. También Mishel al investigar la incertidumbre frente
a la enfermedad crénica, encuentra que en estudios con enfermedades de remisiones y
exacerbaciones (EM, por ejemplo), la incertidumbre estd presente siempre como un
compafiero de viaje constante (Mishel, 1999).

9.2.  Objetivo especifico numero dos: Conocer a través de los
discursos de los pacientes las vivencias, sentimientos y
emociones en el proceso de diagndstico (esfera psico-
emocional)

Mas alla de la complejidad del diagndstico y el tiempo de espera hasta llegar a él, el
shock de recibir la noticia de EM ha supuesto a nuestros participantes, un fuerte impacto
con diferentes sentimientos o estados afectivos del animo donde el miedo y el temor
han sido descritos como los mas comunes, fundamentalmente por la incertidumbre de

no saber qué podia ocurrir a partir del diagnostico de EM.

Otros sentimientos hallados en los pacientes han sido tristeza y pena, rabia y enfado,
impotencia, y en ocasiones hasta llegaron a deprimirse a causa del diagnostico y
desencadenado por los duelos o pérdidas vividas a raiz de él. Algunos participantes
experimentaron sentimientos de tranquilidad y liberacion ante periodos de pre-
diagnosticos muy prolongados en el tiempo, que ayudaron a que el impacto de la noticia
fuese menor, porque necesitaban saber como se llamaba lo que estaban padeciendo.
Isaksson & Ahlstrom (2006), suma a estas emociones otras como la ansiedad, la
incertidumbre, la desesperanza, la pérdida de identidad, el abandono o la confirmacién

en la confianza de que algo ocurria.

Las vivencias que los enfermos han tenido con el diagnostico, son experiencias de
incertidumbre y de aprendizaje sobre la dificultad de predecir comportamientos de su
enfermedad en el futuro. Valorar el diagnéstico de EM como el viaje a un laberinto
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unido a multiples voces y dirigido de diferentes formas (Koopman, & Schweitzer,
1999), ha estado muy vivo en nuestros participantes con experiencias muy particulares

de los diagndsticos y de la enfermedad.

Destacar que ha sido precisamente en la valoracion y el estudio de los sentimientos
y emociones de los pacientes en el diagnéstico, donde hemos encontrado diferencias en
las perspectivas de los hombres y mujeres relacionadas con esta categoria concreta. Por
ello, hemos resuelto elaborar una sub-categoria, la perspectiva de genero, ya que tras el
andlisis inicial de los datos se han apreciado diferencias de género con base en los
sentimientos de miedo, temor o preocupacion que sienten los hombres al recibir el
diagnostico de enfermedad, relacionado fundamentalmente con la pérdida de la
capacidad funcional para seguir trabajando y ser activos. Sin embargo, para las mujeres,
estos mismos sentimientos estan mas relacionados con la posible pérdida de la unidad
familiar y los hijos. Esta poderosa fuente de poder que es la familia también se destaca
en el estudio de Olsson, Lexell & Soderberg (2008) sobre el significado en la
experiencia de mujeres que viven con EM, de manera, que las expectativas del cuidado
de los hijos y la familia, era una razon de peso para las mujeres, en la lucha diaria de la

vida cotidiana con la enfermedad.

En el estudio cualitativo de Courts, Newton & McNeal (2005), compartimos y
hallamos también lo propuesto por estos autores, que investigan la experiencia de
personas cuyos conyuges tenian EM, con diferencias de género en la forma en que
expresaron sus sentimientos, de manera que los hombres expresaron principalmente
sentimientos de ira, mientras que las mujeres aportaron muchos méas sentimientos a su
experiencia y fueron capaces de describir su dolor. Seria interesante seguir investigando
una cierta evidencia diferencial en las reacciones emocionales y maneras de expresar los
sentimientos entre hombres y mujeres, quizas orientada en la consecuencia del papel (o
rol) de genero masculino o femenino como hecho social, més all4 de la diferencia
sexual bioldgica entre hombres y mujeres (Lamas, 1986), o incluso entendido el género
como la red de aquellos rasgos de personalidad, actitudes, sentimientos, valores,
conductas y actividades que a través de un proceso de construccion social diferencia los

hombres de las mujeres (Castafieda, Astrain, Martinez, Sarduy y Rodriguez, 1999).
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9.3. Objetivo  especifico namero tres: Describir las
implicaciones para la vida de una persona con EM a raiz
del diagndstico en las esferas bio-psicosocial y familiar
de la persona.

Las implicaciones de un diagnostico de EM para los participantes del estudio han
sido muy variadas, siendo la baja laboral la consecuencia mas directa del diagndstico de
EM para aquellas situaciones de limitacién fisica con o sin ingreso hospitalario,
fundamentalmente. Otros dos participantes se han tenido que enfrentar al dilema de
revelar o no su diagnostico de enfermedad a sus compafieros de trabajo 0 a sus
superiores y con la decision final de ocultar la enfermedad cuando la situacion laboral
es inestable. Ademas, lo que para uno de los participantes es una sospecha de posible
despido laboral si se conociera la existencia de la enfermedad en la creencia del
enfermo, se termina confirmando con la descripcion de otro paciente que sufrié un

despido por parte de la empresa en la que trabajaba temporalmente.

Hay un estudio cualitativo de Johnson et al. (2004) que entrevista a 14 personas
diagnosticadas con EM sobre sus experiencias de empleo y refleja que las
consecuencias del desempleo o el cambio en los puestos de trabajo, se considera
negativo y estresante, sin embargo creen que la participacion en el empleo es valiosa
con respecto a su autoimagen, como actividad significativa y como seguridad
econdémica. Estos son motivos para aconsejar que valoren sus posibilidades, su situacion
laboral y la necesidad de revelar o no su enfermedad ya que el diagndstico de EM forma

parte de la vida personal o esfera mas intima de cada persona.

Otras implicaciones son esas pérdidas o duelos a raiz del diagndstico, relacionado
con pérdidas afectivas y de relaciones sociales, ante la falta de reconocimiento o la
disminucion del valor social del enfermo, como sufrio un joven que a la edad de 20 afios
fue diagnosticado de la enfermedad y describe el rechazo por su pandilla o grupo de
amigos cuando conocen la noticia. También aparecio el duelo por la separacion y el
divorcio de su marido, como sufrié una participante al poco tiempo de ser diagnosticada
de EM, quedando su autoestima muy afectada. O las pérdidas de la capacidad funcional
para practicar hobbies (deporte, pesca...) o aquellas actividades que antes realizaban

independientemente (salir a la calle, conducir, movilidad...).
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En una investigacion cualitativa que desarrolla Miller (1997), donde entrevista a 10
individuos con EM, también describe esa sensacion de pérdida de independencia, de
estilos de vida, del empleo, de relaciones significativas y de sus capacidades funcionales
para hacer ciertas cosas. En cualquier caso, parece que recibir un diagnéstico de EM
implica algunas pérdidas afectivas, laborales, sociales, motivacionales o de hobbies,
totalmente proporcional a las limitaciones fisicas existentes, como indica el comentario
de un participante que usa la silla de ruedas para sus desplazamientos, “...siempre
pierdes, ya no te relacionas con los de siempre, pierdes a nivel laboral, de amigos...me

pesa, ahora no puedo hacer lo que hacia antes...” (D2, Hugo).

Hay ciertas implicaciones muy interesantes descritas por algunos informantes al
encontrar un sentido positivo a sus procesos de enfermedad. Destacan como positivo la
relacion de amistad iniciadas con otras personas también pacientes de EM o las
relaciones interpersonales establecidas con el personal sanitario que los atienden o el
valor de la “amistad de verdad” desde que estan enfermos o la importancia del apoyo
familiar focalizado en la pareja o los padres como apoyo y base principal de ayuda
desde que han sido diagnosticados de EM. Pakenham (2005, 2007, 2009), es un
psicologo que ha estudiado “el beneficio encontrado en la enfermedad ”, hallando un
sentido positivo descrito por los propios pacientes con EM vy coincidiendo con muchas
de esas implicaciones referidas en nuestros resultados, ya que en sus estudios resaltan el
crecimiento personal e interpersonal (a través de esas relaciones socio sanitarias con
otras personas con EM o con el personal sanitario que los atienden), y las relaciones de

familia, entre otros.

9.4. Objetivo especifico numero cuatro: Reconocer e
identificar en las experiencias de los pacientes, las
estrategias emocionales y cambios de actitud o
comportamientos generados por el diagnéstico de EM
(proceso de adaptacion y afrontamiento)

Los hallazgos sobre el modo de hacer frente a una situacion nueva que perdura a lo
largo de toda una vida, como ocurre con una enfermedad crénica como la EM, han sido

variados. Segun exponen Ferrero (1993) y Campos, Iraurgui, Paez y Velasco, (2004), el
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afrontamiento significa un esfuerzo de tipo cognitivo y emocional para mantener buenos

resultados en términos de salud fisica y/o emocional.

Este proceso de afrontamiento lo hemos dividido en el estudio con las sub-
categorias, estrategias emocionales y actitudes o comportamientos ante el diagndstico.
Las estrategias emocionales que ayudan al afrontamiento de la enfermedad son esas
acciones planificadas de caracter cognitivo o emocional con el propdsito de interiorizar
el diagndstico de EM y que han descrito los participantes de formas muy diversas:
estrategias de evitacion o distanciamiento deliberado, la religion o sus creencias
religiosas, la comparacién social con otros enfermos de EM y la enfermedad como valor

gue ayuda a crecer personalmente.

Por otro lado, esa actitud que siguen algunos pacientes de seguir o no seguir las
pautas que recomiendan los profesionales sanitarios junto a aquellos replanteamientos
de vida a partir del diagnostico de su enfermedad, son esos comportamientos que los
pacientes asumen frente a la EM y que en realidad se trata de un conjunto de actos
encaminados al cuidado y mantenimiento de la vida frente al diagnostico con la idea de
conseguir adaptarse. La mayoria de los participantes o han utilizado un par de
estrategias emocionales o han tenido actitudes concretas frente a su diagndstico, sélo
hay un paciente que describe no seguir las pautas recomendadas ni necesitarlas, rechaza
la enfermedad al pensar que no es enfermo de EM y usa estrategias emocionales de
evitacion y distanciamiento frente a conceptos como crénico y progresion. Este seria un

caso de afrontamiento inefectivo.

En el estudio cualitativo de Rivera-Navarro et al. (2008), sobre la dimension
familiar y social al describir las experiencias de personas con EM y sus cuidadores a
través de grupos de discusion, la familia fue ese ‘“colchon” que amortigua las
consecuencias de la enfermedad y donde algunos pacientes no se sentian comodos
hablando de la enfermedad ni de sus sentimientos de futuro. Esto también ha aparecido
en algunos participantes de nuestro estudio, fundamentalmente en varones, negando de
este modo la enfermedad, o al menos evitando pensar en ella mas de lo necesario. Estos
autores referidos, describen a los cuidadores como el soporte emocional del enfermo y
evidencian que la asuncién negativa por parte del enfermo, produce un mal
afrontamiento para los pacientes, con una actitud intransigente y egoista provocando

discusiones y conflictos con sus cuidadores.
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Precisamente, la categoria tematica del proceso de afrontamiento la hemos
relacionado con la sub-categoria de la perspectiva de género, ya que en el andlisis en
progreso de los datos, hemos encontrado que los hombres usan estrategias emocionales
de evitacion o distanciamiento, sobre todo cuando se introducen los términos de
progresion y cronicidad. Sin embargo, las mujeres tienden a sociabilizar su enfermedad,
al formar parte de las Asociaciones de Esclerosis Mdltiple y desarrollan conductas
adaptativas mas claras frente a los hombres, quizas vinculado al hecho que al hombre le
cuesta asumir conductas de limitacion y dependencia, especialmente por como esta
representado el papel o rol masculino en la sociedad (Lamas, 1986, Castafieda et. al,
1999)

En la revision sistematica de Thomas et al. (2008), sobre las intervenciones
psicoldgicas en la EM, tratan esta idea del afrontamiento, relacionando la incertidumbre
y la variabilidad de la enfermedad, con la depresion y la capacidad de adaptacion a la
enfermedad. Los pacientes con EM necesitan desarrollar estrategias emocionales y/o
adoptar actitudes o comportamientos adecuados, para poder afrontar una enfermedad de

estas caracteristicas.

Este proceso de afrontamiento también va a estar muy relacionado con los ya
referidos estudios de Pakenham (2005, 2007) y Pakenham & Cox (2009), sobre el
beneficio encontrado en la EM. Este beneficio lo entiende como la forma de adaptacion
cognitiva para mitigar las consecuencias negativas, aumentando la sensacion de
dominio y preservando la autoestima. En sus resultados se destacan ademés de las
relaciones interpersonales y el crecimiento personal, otros beneficios como la referencia
al area de la salud al ser mas conscientes de su propia salud, las nuevas oportunidades
para la vida, el reconocimiento personal y el valor espiritual de la persona. Muchos de
estos resultados los han descrito nuestros participantes, cuando la enfermedad les ha
ayudado a madurar y volver a estudiar, o les ha obligado a pararse y reflexionar sobre el
ritmo de vida que llevaban o han comenzado a cuidarse mas en lo referente a su nivel de

salud fisica y emocional.
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9.5. Objetivo especifico numero cinco: Describir los
significados ante los fendmenos de cronicidad,
progresion y singularidad desde el descubrimiento de la
enfermedad

La mayoria de pacientes han clasificado la enfermedad como una enfermedad
fundamentalmente diferente para cada persona, con sintomas, evolucion, afectacion y
recuperacion de los brotes, diferentes y relacionandolo con el fenémeno de enfermedad
singular o extrafia. Para otros es extrafia e imprevisible y sobre todo, para aquellos
participantes con mas limitaciones, es una enfermedad muy complicada, impidiéndoles

hacer muchas cosas que hacian antes.

El estudio de Laguna (2006) en forma de relato biogréafico, sefiala también la idea de
la singularidad de la enfermedad a través del discurso de la participante seleccionada
por este autor: “...considero que la esclerosis multiple no es una enfermedad estandar,
sino que a cada persona le afecta de una manera, entonces yo ya empiezo a saber lo
que es mi esclerosis particular...”. Esta vision también est& presente en el discurso del
relato biografico de Lopez (2010) a otro paciente con EM, cuando indica que a cada uno
le afecta de forma diferente, de manera que la enfermedad es observada y valorada por

los pacientes como singular, particular o diferente.

En nuestro estudio, una participante que si conocia lo que era la enfermedad al
haberla padecido un familiar directo, reconoce no verla extrafia pero también coincide

en verla diferente o distinta en cada persona.

Por otro lado, el fendmeno crénico unido a la EM significa para los participantes
enfrentarse a sentimientos de tristeza al pensar que es para toda la vida. Aparecen
también sentimientos de rabia o enfado unido a la idea de la cronicidad, por no poder
explicarse como pueden estar padeciendo esta enfermedad si siempre han seguido unos
estilos de vida saludables. En nuestros resultados se describe una doble vinculacion, por
un lado, algunos pacientes han relacionado el término crdnico, con la etiologia de la
enfermedad, incluso un participante refiere que sin causa no hay solucion, es decir,
desconocen la causa de su enfermedad y ademas es para toda la vida, estableciéndose

ahi una relacion entre su etiologia y la cronicidad. Y por otro lado, lo han relacionado
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con la idea de la investigacion como esperanza de curacion y en renuncia a la idea de

perpetuidad.

Algunos informantes comparan la EM con otras enfermedades, y en la comparacion
con otras enfermedades peores (cancer, enfermedad mental...) encuentran consuelo.
Incluso la comparan con otras enfermedades también cronicas, como la diabetes o la
enfermedad de Crohn, buscando en la comparacién social positiva una manera de
ayudar al afrontamiento, estableciendo comparaciones tanto de los tratamientos y como

de la clinica que padecen.

El libro de Rodriguez Marin (1995) nos habla del diagnostico de una enfermedad
crénica y como puede afectar al concepto de la persona sobre si misma, a su identidad
personal incluso, interfiriendo en sus posibilidades de hacer planes de futuro sin poder
saber como seran realmente, siendo més dificil adaptarse a enfermedades que son
visibles y que conllevan dolor y discapacidad. La condicion de cronico en la EM
adquiere un valor afiadido por las caracteristicas propias de la enfermedad, al ser una
enfermedad con exacerbaciones y remisiones y que puede progresar. EI marco de la
trayectoria de la enfermedad de Strauss y Glaser y aplicado por Smeltzer (1991) a la
EM, se centra en la percepcion del curso de la enfermedad como enfermedad cronica,

en la actividad cotidiana y en sus efectos.

En el estudio de Joachim & Acorn (2000), las diferencias que resaltan ante la
experiencia de pacientes que tienen una enfermedad crénica que es visible a veces y
otras invisible, como ocurre con la EM, surge evidente para algunos participantes del
presente estudio con una marcha inestable o con una limitacién al andar o en un brazo,
cuestion esta que les ha condicionado la decision de divulgar la enfermedad para evitar

dar explicaciones o sentirse rechazados.

Respecto a la idea de la progresion que se define como ese deterioro progresivo de
la funcion neuroldgica sin recuperacion, aunque esto no deba significar gran
discapacidad o muy severa (Fernandez, 2002). En los resultados encontrados hemos
observado que se trata de un fendmeno que los participantes no usan en sus discursos de
manera espontanea pero si utilizan el término “degenerativo”, incluso antes de ser
introducido la palabra progresion por los propios investigadores. Estd muy relacionado

con los sentimientos de miedo y preocupacion por la incertidumbre de futuro,
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apareciendo de forma espontanea la palabra “brote” en todos los discursos de los
pacientes, y asociada al concepto “recaida de la enfermedad”, de tal forma que brote-
recaida-degenerativo es como un tandem que amenaza con la posible evolucion de la
enfermedad. En los pacientes, la condicion de progresion se relaciona al concepto
degenerativo como elemento de mayor peso para la EM, ya que puede significar

limitacion severa y dependencia.

Por este motivo, algunos informantes varones, evitan conscientemente pensar en el
fendmeno de la progresion para conseguir reducir su caracter amenazante y librarse de
ese sentimiento de tristeza y miedo. Esta evitacion consciente, se interpreta como una
estrategia de afrontamiento, con la que quieren poner un cierto distanciamiento que

bloqueé los pensamientos negativos.

Hay tres pacientes que hablan de “/ucha” relacionado con este concepto, incluso
para uno de ellos, aporta todo el significado a su enfermedad.

Como consecuencia del concepto de progresion, los informantes han asumido un
proceso de aprendizaje para reconocer las situaciones que pueden provocarles una
exacerbacion de los sintomas y el consiguiente brote, intentando reducir las recaidas.
Para aquellos casos con mas limitacion o incapacidad, la incertidumbre del deterioro es
una realidad ya que muchos de ellos describen sentirte mejor un dia y pensar que
pueden ser capaces y al dia siguiente observar que no pueden y que el brote les ha

imposiblitado.

En el estudio de Edwards et al. (2008) sobre la experiencia en el diagnostico y
tratamiento de la EM, relacionan las caracteristicas de enfermedad cronica e
imprevisible con sentimientos de incertidumbre y ansiedad. La reflexion critica de
Ibarra y Siles (2006) sobre la pertinencia de los cuidados enfermeros ante la experiencia
de vivir con una enfermedad cronica, revisa este concepto de rol de enfermo cronico en
la literatura cientifica, asumido como condicion permanente y en la posibilidad de ver

disminuida la competencia personal en la vida de la persona enferma crénica.

Los articulos que hablan de la calidad de vida relacionada con la salud en la EM
(Olascoaga, 2010) (Benedict et al., 2005) (Arbinaga, 2003), necesariamente vinculan
estos fenomenos (cronico y progresion), ya que la evolucion de la discapacidad afecta

los distintos dominios de la calidad de vida a lo largo de la enfermedad crénica. El
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estudio de Arbinaga (2003) valora como interesante indagar en la relacién entre el
constructo “sensibilidad a la ansiedad” y la EM, quizas relacionado con el tipo de

enfermedad: crénica y degenerativa.

9.6. Obijetivo especifico numero seis: Identificar la capacidad
cognitiva: el conocimiento de la enfermedad, Ila
informacion recibida y los pensamientos generados en el
diagnédstico de la EM vy las tipologias existentes en la
clasificacion de la misma

El diagnostico de la enfermedad ha significado enfrentarse a un concepto nuevo
para la mayoria de los participantes, que desconocian previamente la enfermedad y

aunque habian oido hablar de ella, no sabian exactamente de qué se trataba.

La desinformacion y el desconocimiento de la EM, se relaciona directamente con el
temor ante la incertidumbre de no saber a qué se estan enfrentando y qué ocurrird a
partir del diagndstico. Aunque también algunos pacientes relatan que el no saber de qué
se trataba les ayudo a sentirse inicialmente tranquilos e incluso algunos de ellos llegaron
a creer que la enfermedad era algo recuperable, como el que se opera o0 se rompe un
brazo, o para otros que se repetiria en el futuro solo ese evento sintomatoldgico sufrido
inicialmente, pero sin saber en realidad qué era la enfermedad hasta que no transcurrié
un tiempo y empezaron a conocerla. Una paciente que si conocia qué era la EM (so6lo
son tres los pacientes que conocian qué era la enfermedad), también experimento
sentimientos de miedo pero por el peso como enfermedad neurodegenerativa y la
imagen preconcebida que se habia hecho de ella a través de un familiar directo que la

padecid y terminG muy incapacitada.

La experiencia de recibir un diagndstico de EM esta asociada normalmente al hecho
de ser una “mala noticia”, como resefia el articulo de Rodriguez De Rivera (2008) sobre
la comunicacion del diagndstico de enfermedades neuroldgicas. Pero dejando a un lado
la naturaleza subjetiva de la percepcidn de malas noticias, el diagnostico de EM se trata
de una noticia grave, muy importante y que precisa de una explicacion para que pueda

ser comprendida y posteriormente asimilada.
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Ademas, al tratarse de una informacion impactante, queda como una huella
imborrable en la memoria de los pacientes el hecho particular de recibir el diagnostico
(Rodriguez De Rivera, 2008), porque incluso cuando ha existido un tiempo prolongado
desde que los pacientes recibieron la noticia del diagnostico hasta la participacion en el
presente estudio y salvo en dos casos, en todos los restantes, los pacientes no dudaron
un instante al contestar a esas preguntas derivadas hacia ese momento del diagnostico y
eran capaces de recordar con gran extension de detalles como fue el momento y lo que
les rode6 hasta llegar a él. Todas estas consideraciones siguen la linea planteada por
Solari et al. (2007) que exploraron con metodologia cualitativa la experiencia personal
de la comunicacion del diagnostico para personas con EM y para los profesionales de la
salud, también recogen que el momento del diagnostico de EM es un momento

evocador e inolvidable.

La forma de dar la noticia del diagndstico por parte de los profesionales sanitarios
influye en el impacto de la misma, ya que muchos de los pacientes admiten que toda
informacion que es positiva y tranquilizadora, abre la puerta a la esperanza y ademas
reconocen que quieren ser informados de qué ocurre y cuanto antes, como forma de

evitar recaidas.

Los pacientes prefieren que se comunique la sospecha diagndstica tras la aparicion
de los primeros sintomas y que sea administrada por profesionales expertos que
conozcan bien la enfermedad, sus sintomas y las terapias a aplicar (Rodriguez De
Rivera, 2008; Grau y Ramo, 2008).

La desinformacién de la enfermedad lleva a un proceso de demanda de informacion,
para que con base en el conocimiento de la enfermedad se pueda interiorizar el
diagnostico y sea mas comprensible. Con informacion, quizas, ese proceso de
incertidumbre se transforme en certidumbre, aunque a veces ese conocimiento genere

mas miedo por la amenaza de una enfermedad neurodegenerativa.

La forma general de buscar informacion adicional ha variado entre las personas de
nuestro estudio y aunque la mayoria han usado alguna vez internet, para algunos ha
supuesto un rechazo total y rotundo, evitando su uso. Para otros, ha sido la herramienta
que utilizan para descubrir ciertas cosas relativas a la EM. En el estudio de Grau y

Ramo (2008), el 71 % de pacientes buscé informacion adicional, siendo internet la
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fuente de informacion mas consultada (46,5 %). También algunos pacientes han usado
libros o revistas de la Asociacion de enfermos, que les hablan de la enfermedad o de la
investigacion existente relacionada con la enfermedad. Los informantes de los relatos
biogréficos de Laguna (2006) y Sierra (2006), también usaron internet como
informacion adicional al diagndéstico y el paciente del relato biogréafico de Lopez (2010)

aporta, “no suelo mirar en internet, no me fio”.

Algunos participantes nos han descrito que a travées del libro que aporta el servicio
de Neurologia (Fernandez, Fernandez y Guerrero, 2008), y que se les entrega a los
enfermos en las primeras consultas de neuroinmunologia tras el diagnédstico definitivo,
entendieron todo lo que querian saber rechazando usar internet porque reconocen que lo
que alli ven no les gustan, “...vas a ver la peor cara de la enfermedad...” (Al, Raul), y
prefieren conocer solamente la informacion y las pautas que aportan los profesionales
sanitarios. Los mismos resultados encontraron Solari et al. (2007) identificando en sus
pacientes experiencias negativas con la informacién que aporta internet, calificandola de

poco fidedigna, incompleta y contradictoria.

Son los propios informantes los que reconocen el peligro de usar internet
inmediatamente después de recibir el diagnostico, perjudicando el proceso de
afrontamiento. Uno de los participantes tras recibir su diagndstico, ley6 tanta
informacion de diferentes fuentes (internet, libros...) que pens6é que todo lo que alli
ponia podia llegar a pasarle a él, y esto le provocé una fuerte depresion que le durd un
afio. Hay que saber que internet puede ser un complemento de la informacion que
aportan los profesionales pero también hay que conocer que mucha informaciéon no
proviene directamente de fuentes médicas y ademas de ser imprecisa quizas son los
casos 0 formas mas extremas de la enfermedad, con la consecuencia que ello supone
para €sos momentos iniciales de recibir el diagndstico. Para otros pacientes, internet les
ayuda a ampliar conocimientos de la EM o a buscar esas noticias referentes a nuevas
investigaciones sobre la enfermedad. Algunas informantes mujeres han ampliado la

informacion a través de la Asociacion de EM vy sus revistas.

En aquellos casos que demandan informacion adicional, preguntan, buscan o hasta
deciden pertenecer a la Asociacion para mantenerse informados, desarrollan un control
de sus procesos con una implicacion deliberada en su enfermedad, sin embargo algunos

participantes han rechazado buscar informacion mas alla de las pautas clinicas que le
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aporten los profesionales de la salud porque con este distanciamiento evitan pensar y
hablar de su enfermedad méas alld de lo necesario. Estas dos posiciones estan

directamente relacionadas con las estrategias de afrontamiento de la enfermedad.

9.7. Objetivo namero siete: Describir nuevos significados de
la experiencia de diagndstico de la EM en la saturacion
de categorias previamente identificadas (pacientes con
tiempos de diagnosticos < 18 meses)

En los sujetos del estudio seleccionados para el abordaje B del disefio
fenomenoldgico, buscabamos seguir profundizando en los significados de los pacientes
en la experiencia del diagnostico de EM, pero consideramos necesario un periodo de
tiempo mas corto desde el diagnostico de la enfermedad, a diferencia de algunos
pacientes seleccionados para el abordaje A con periodos de hasta 15 afios con la
enfermedad. En ocasiones la premura de tiempo desde que conocian que padecian la
enfermedad ha sido tan corta, que en los dialogos generados durante las entrevistas con
algunos de ellos seleccionados para este nuevo abordaje, tal fue la re-creacion del
momento del diagndstico y tan reciente, que rememoraron y recrearon muchos
momentos a través del llanto, indicativo de la carga emocional y psicoldgica que
acompafia al hecho del diagnostico con fuerte impacto psicoemocional al descubrir la
noticia de enfermedad. En los pacientes del abordaje A, estas situaciones apenas han

estado presentes.

En un estudio que habla de las necesidades de pacientes con EM y de sus
cuidadores, destacan que el cuidado psicolégico y psicosocial son elementos o
componentes esenciales para las personas con EM (Koopman, Benbow & Vandervoort,
2006). Para algunos de nuestros participantes con diagndsticos mas recientes y una
actitud de tristeza e incluso llanto al recrear sus procesos, dejaban claro la necesidad de
apoyo psicoldgico por la vulnerabilidad en su situacién emocional, aunque la mayoria
describieron la situacién de serenidad al reconocer sus diagnésticos y han ido
incorporando cambios adaptativos a su vida con EM, como destacan estos autores en su
estudio sobre la experiencia de pacientes con la enfermedad (Courts, Buchanan &
Werstlein, 2004).
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La informacion recopilada con las nuevas entrevistas, abordaban nuevas
dimensiones sobre las categorias halladas de la primera secuencia con abordaje
fenomenologico, pero también han saturado mucha de la informacion recogida

inicialmente.

Ante los sentimientos descritos inicialmente, han aparecido otras emociones como la
responsabilidad de una carga, la alegria y ganas de vivir, la culpa y la incertidumbre.
Realmente, los pacientes identificaban estos sentimientos al indagar en la existencia de
alguna emocidn vinculada con el diagnéstico de la enfermedad. Cuando ha supuesto una
carga, lo han relacionado con las obligaciones que implica la enfermedad (tratamiento,
revisiones periodicas, evitar acalorarse o el estrés...), y la emocion en forma de ganas
de vivir y alegria, estd relacionada con la satisfaccion por el apoyo familiar y de sus
circulos de amigos, valorando estas situaciones como aspectos positivos frente a la
enfermedad. La culpa ha aparecido en algunos participantes, ante las sensaciones que
han tenido de una pequefia responsabilidad en el desarrollo de la enfermedad, porque
estuvo en contacto con una amiga que le pudo contagiar una enfermedad y piensa que a
lo mejor este es el origen la enfermedad. O porque no usé su energia en ser mas positiva
y sus pensamientos han bloqueado sus capacidades de alcanzar algunas cosas, siendo la
enfermedad un reflejo de ello. Estas emociones referidas son aportaciones novedosas
que no han aparecido en los estudios explorados sobre EM y los aspectos sentimentales

0 emocionales.

La incertidumbre estd muy presente en la mayoria, sobre todo cuando sus
diagnosticos tardaron mas en llegar o por la imposibilidad de una respuesta futura a la

evolucion de la enfermedad.

Hay autores que destacan que en enfermedades con remisiones y exacerbaciones
como la EM, la incertidumbre es una constante, de manera que en estos estados de
enfermedad cronica, los sintomas imprevisibles en duracion e intensidad, se han
asociado con la percepcién de incertidumbre. Esta emocion de incertidumbre, unido al
miedo, lo expone Selder en la Teoria de La gradual Transicion en la enfermedad de EM
y que ha sido referenciado por Mishel en un articulo de revision, (Mishel, 1999), donde
Selder nos indica que son emociones modificables durante la experiencia de
enfermedad, desde antes, durante o después del diagndstico, en un proceso de

transicion. Entendemos como muy acertada esta transicion y valoracion gradual de la
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incertidumbre, ya que hemos podido observar al analizar la informacion, que los
pacientes con periodos mas breves desde el diagnostico, como las personas que llevaban
mas tiempo con la enfermedad, la incertidumbre tiene niveles a lo largo de la trayectoria
de la enfermedad, siendo este nivel muy elevado en el diagnostico, para después
disminuir si evoluciona favorable, aunque vuelve a aumentar ante periodos de

exacerbacion de la enfermedad, y asi sucesivamente.

Todos los informantes han relacionado el primer recuerdo de enfermedad con la
aparicion de sintomas iniciales de la misma, salvo dos participantes, donde uno lo
relaciona con su estado de &nimo ante la sintomatologia y el impacto de la noticia, y el
otro, lo relaciona con las dificultades diagnosticas y sus consecuencias. Para la mayoria
de pacientes ha supuesto tener que ingresar en un hospital ante esos sintomas iniciales o
por agravamiento del cuadro de enfermedad, aunque en muchas ocasiones, los

diagndsticos se confirmaron posteriormente en consultas con el especialista.

En estos periodos de pre-diagnostico e ingreso hospitalario, la continua tension de
incertidumbre sobre el diagnostico provoca ansiedad en informantes, de manera que
intentaban mantenerse tranquilos, bloqueando los pensamientos negativos y limitando
conscientemente sus emociones hasta Ilegar al resultado del diagnostico, como también
refleja Giske et al. (2009), cuando interpretan la experiencia de los pacientes en la fase
previa a la recepcion de un diagnostico y estando ingresados en un hospital. En uno de
los sujetos de nuestro estudio, su estado fisico despues del ingreso se perjudico, a
consecuencia de la prueba diagndstica de la puncién lumbar que le provocé cefaleas y

molestias fisicas en la espalda durante un tiempo considerable.

Ocho de los doce informantes han introducido espontaneamente en sus didlogos la
palabra “silla de ruedas” al relatar sus experiencias, sin embargo y aunque esta palabra
también ha estado presente en los participantes del primer abordaje, s6lo que en 5/13
participantes. Queda claro que es una preocupacion en las personas con EM y la imagen
simbolica de la silla de ruedas aparece sin necesidad de introducirla por parte de los
entrevistadores, sobre todo si hay una limitacion de la movilidad o conocen a alguien
que tiene o tuvo la enfermedad y ha progresado hasta la necesidad de usarla en sus
desplazamientos. Los estudios en forma de relatos biogréaficos a pacientes con EM,
también reflejan la presencia de esta categoria cuando hablan de su enfermedad
(Laguna, 2006; Sierra, 2006; Lépez, 2010).
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En realidad, esta situacién de simbolismo es una representacion de la idea de
enfermedad que se hacen los pacientes al pensar en ella y que oscila entre el
pensamiento de progresion de la enfermedad con pérdida de control sobre sus vidas y la
posible incapacidad, y la necesidad de mantener una actitud de control (Courts,
Buchanan & Werstlein, 2004). Incluso una participante rechaza la idea de ir a la
asociacion de EM para evitar ver a personas en silla de ruedas, o si por el contrario otra
de las informantes ve a alguien en silla de ruedas, piensa siempre, “;tendrda EM?” (F1,
Belinda). Fundamentalmente es una imagen altamente impresionable, por la posible
dependencia de otros para las actividades de la vida diaria, como también apunta Miller
(1997) en su estudio.

Nuestros pacientes entrevistados en el abordaje B del estudio han referido o
detallado episodios de didlogos espontaneos, donde han incorporado la imagen de la
silla de ruedas y que suele aparecer al investigar las experiencias de los pacientes con la
EM, como imagen negativa y aterradora, relacionando la palabra EM con discapacidad
y dependencia (Isaksson & Ahlstrém, 2006; Johnson, 2003; Malcomson et al., 2008).
Pero es interesante destacar de nuestro estudio que muchos de los pacientes recién
diagnosticados apenas tenian limitaciones, y de los pacientes seleccionados para el
abordaje A con limitaciones, s6lo un paciente usaba la silla de ruedas, y otros dos
necesitaban muletas o andador, por lo que a pesar de ser una imagen muy presente que
visualizan los pacientes, la discapacidad no se da en todos los casos, y hay otros cursos

de la enfermedad posibles (Smeltzer, 1991).

Una categoria valorada de sus discursos es el brote, unido a la idea de progresion y
como definié una participante, “es lo que yo quiero evitar que ocurra...es un momento
“chungo”...” (F1, Belinda), puesto que ante un curso de exacerbaciones y remisiones,
la idea de la posible progresién y un empeoramiento es algo que tienen muy presente.
En estos pacientes con menos tiempo de enfermedad, la posible aparicién del brote
genera mas preocupacion que en aquellos pacientes con mas tiempo desde el
diagnostico, donde el nivel de incertidumbre es algo menor en la temporalidad de los
sintomas Yy las exacerbaciones. Luego la categoria del brote esta mas presente en los
pacientes con menor tiempo de diagnoéstico, como concepto muy recurrente en sus
discursos. Miller (1997) al investigar la experiencia de los pacientes con EM remitente-
recurrente 0 EMRR, encuentra que los enfermos se terminan acostumbrando a que cada

cierto tiempo presenten exacerbaciones de su enfermedad, sin que ello les provoque una
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incapacidad permanente, y destaca el aprendizaje como elemento importante y

constante para hacer frente a una enfermedad que no se puede predecir.

Los pacientes han relacionado la amenaza de la enfermedad, no como amenaza
existencial, ya que saben que se enfrentan a una enfermedad no mortal, pero si
interpretan la amenaza de la posible progresion hacia una discapacidad. Tanto para los
pacientes con mayor tiempo de diagnéstico como para los de menor tiempo, el tandem
brote-recaida-degenerativo, es lo que mas preocupa a todos los participantes del estudio
con EM, donde la amenaza de la progresion esta presente en sus cabezas. En la
busqueda de respuestas a la imprevisibilidad, las informantes mujeres del estudio de
Olsson et al. (2008), no aceptan la amenaza de la enfermedad y rechazan que sea la
enfermedad las que las controle y controle sus vidas. Los informantes del estudio no
sienten esa amenaza salvo cuando piensan en sus vidas futuras con la EM vy

precisamente en la imprevisibilidad de no saber qué sucedera.

Relativo a la informacion recibida, nuestros informantes han especificado como
muy deseable para favorecer la relacion y comunicacion con los profesionales de la
salud, el mantener una informacion positiva, tranquilizadora, veraz y escalonada,
fundamentalmente en el diagnéstico y control de la enfermedad. En esta linea, hay
varios estudios que destacan la capacidad de poder que tiene la informacion en los
pacientes, pero es importante valorar qué necesidad de informacion tiene el paciente,
para que sus expectativas de conocimiento se vean satisfechas (Johnson, 2003;
Malcomson et al., 2008; Courts et al., 2004). En el estudio de Malcomson et al. (2008),
los pacientes se mostraron insatisfechos con la informacion que aportaron los
neurologos, que si bien consiguen resolver las dudas médicas, pero no alcanzan a cubrir
las preocupaciones psicosociales del paciente. Precisamente, esos sentimientos de
incertidumbre y ansiedad asociados con las caracteristicas de enfermedad crénica e
imprevisible, pueden disminuir con un mejor conocimiento por parte de los enfermos
(Edwards et al.2008; Malconsom, et al., 2008; Chiovetti, 2006).

En nuestro estudio, los pacientes en general estan satisfechos con la asistencia
dispensada, aunque algunos participantes reconocen una deshumanizacion de la
atencion al afirmar, “es un trato muy frio... muy distante...”, y en otras ocasiones,
valoran que la propia organizacion asistencial ha provocado demoras y problemas para

una atencion adecuada.
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Los enfermos ademas han hablado de algunas consecuencias al pensar en su
enfermedad, que ha tenido un claro componente de género, ya que las mujeres de la
muestra, han valorado la posibilidad de ser madres y sus posibles repercusiones. El
estudio de Smeltzer (2002) también destaca que la decision de tener un nifio es la
decisiobn mas importante para las mujeres con EM en edad fértil, con muchas
incertidumbres ante la falta de respuestas sobre el embarazo en el contexto de una

enfermedad potencialmente discapacitante.

Cuatro mujeres de nuestro estudio hablaron de ello espontdneamente en sus
discursos, y en general plantearon una clara evidencia de preocupacion en la decision de
ser madres 0 no. S6lo una de las 6 mujeres entrevistadas con menor tiempo de
diagnostico, rechazaria la posibilidad de ser madre si ello significa un agravamiento de
la enfermedad tras el embarazo y el parto. El resto de pacientes se lo plantean y hasta lo
han hablado con sus médicos, indicativo ello de su nivel de preocupacion, siendo la
maternidad una consecuencia que preocupa, sobre todo porque son mujeres joévenes en
edad feértil. Nos interesa incluso el posible debate que plantea el dilema moral de ser
madre ante la posibilidad de empeorar, “no puedes rechazar ser madre por la cosa de
que te vas a quedar mal...” (F6, Patricia), cuestion que en otra participante es
precisamente lo que la lleva a plantearse la renuncia a ser madre. Dos estudios, Smeltzer
(2002) y Prunty, Sharpe, Butow, & Fulcher (2008), hablan de la informacién como ese
recurso valioso que reduce la presion en la toma de decision de la mujer, y
concretamente, el estudio cualitativo de Smeltzer que entrevista a 15 mujeres
embarazadas con EM, destaca la imprevisibilidad y la incertidumbre de la enfermedad
como una de las preocupaciones sefialadas por los participantes, junto a la idea del
efecto de un embarazo en sus vidas con EM, al reconocer el riesgo que conlleva la
decision. En algunas de las mujeres del estudio al igual que en las mujeres del estudio
de Smeltzer, los diagndsticos de EM han afectado a los planes de futuro sobre el

numero de embarazos y el tiempo que pueda haber entre ellos.

Otras consecuencias de la EM y que preocupa a un paciente masculino es la
posibilidad de aparecer en un futuro la impotencia sexual, como expuso en su discurso
mostrando su preocupacién. El estudio de Alarcia, Ara, Martin y Garcia (2007), ya
indica que la disfuncion sexual es un problema frecuente e importante en la EM, pero

que se aborda de manera insuficiente, quizas por la valoracion de tema tabu.
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También ha preocupado la herencia bioldgica, cuando otro participante manifiesta

que le preocupa la posibilidad que hereden la enfermedad sus hijas.

9.8. Objetivo  especifico numero ocho: Analizar la
experiencia que vive el paciente desde que experimenta
sintomas iniciales hasta que se reconoce en el
diagnéstico de una enfermedad como la EM: Modelo
teorico explicativo de la experiencia de los pacientes en
el diagnostico de la enfermedad

Nuestro modelo tetrico explicativo, definido como el movimiento entre el alivio-
amargo y el amargo-alivio del diagnostico de EM, permite explicar esa experiencia que
viven los pacientes desde que tienen sintomas de enfermedad hasta que alcanzan el
reconocimiento Yy la integracion del diagnostico de la enfermedad de EM. Se puede
decir que esta oscilacién que los pacientes han experimentado, entre la amargura y la
dulzura, y viceversa, aporta un movimiento de descubrir el padecer de la esclerosis, que
estd muy condicionado por el factor del tiempo y por las caracteristicas fisiopatoldgicas

que tiene la enfermedad.

De manera, que ante esos sintomas mas inespecificos, los pacientes tardan mas
tiempo en llegar al diagndstico, frente a sintomas claros y evidentes en un ataque agudo
de la enfermedad. El nivel entre la amargura y el alivio que el paciente experimenta,
estd condicionado por un periodo mas prolongado en la amargura de su padecer hasta
llegar al diagnostico, o cuando ese periodo es mas breve, y el diagndéstico llega antes, lo
que prevalece es la amargura del impacto por la noticia de la enfermedad, sin embargo,
el alivio para ambos casos, es descubrir un nombre a su dolencia, reconocer que es una
enfermedad no mortal, con mdltiples posibilidades terapéuticas y una adecuada

asistencia, entre otros aspectos.

Ese periodo de pre-diagndstico se ha valorado como un tiempo de contacto con el
entorno socio sanitario pero sin que el enfermo alcance la legitimizacion del rol de
enfermo de EM, destacando ese periodo de enfermedad sin etiquetar, complejo y en un

proceso de negociacion arduo y extenso para algunos pacientes (Stewart & Sullivan,
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1982). Ese movimiento hacia el diagndstico se reconoce como una actitud muy activa

de los participantes de nuestro estudio.

Malcomson et al. (2008), reconoce el sentimiento de alivio de los pacientes en el
diagnéstico de la enfermedad, cuando algunos pueden finalmente aportar un nombre a
sus sintomas y les permite aprender a vivir con la enfermedad. Para otros, que
sospecharon del diagndstico de EM, sintieron alivio cuando estas sospechas se

confirmaron al final (Courts, Buchanan & Werstlein, 2004).

Johnson (2003), identifica en su estudio el alivio, cuando sus participantes hablan de
periodos previos al diagndstico, relacionando sus sintomas con la posibilidad de la
existencia de una enfermedad mortal como un tumor cerebral, por lo que
experimentaron alivio cuando finalmente descubren que se trata de una enfermedad no
mortal como la EM, es decir, tienen un nombre y no es terminal. Incluso se describe en
su estudio, lo que nosotros hemos Ilamado la amargura del shock de la noticia de tener
EM, cuando fundamentalmente el paciente no conoce la enfermedad y la relacionan con
sus referencias a la discapacidad, una silla de ruedas y la dependencia. (Koopman and
Schweitzer, 1999).

De las 12 categorias que presenta Miller (1997) en su estudio, una de ellas es “El
alivio con el diagnostico”, destacando no solo el alivio por la existencia de una
enfermedad no mortal frente a una enfermedad cronica, sino también al descartar
alteraciones psicoldgicas, cuestion ésta que también ha aparecido en algunos de
nuestros participantes preocupados por su salud mental antes del diagnostico. De hecho
Miller, destaca esta sensacion de alivio, como uno de los hallazgos mas interesantes del
estudio y discute lo que otros autores encuentran cuando hablan del dolor crénico
(Hainsworth) o en el sindrome de fatiga cronica (Ware) que experimentan los pacientes,

donde también sintieron alivio en los diagndsticos.

Con este estudio interpretativo en la experiencia de los participantes con el
diagnostico de la enfermedad, contribuimos a una mejor visualizacion de un periodo
largo y complicado en la mayoria de los pacientes que experimentan sintomas de EM,
cuestion ésta valorada en la literatura, cuando se destaca la complejidad de estos

periodos de pre-diagndstico para la enfermedad (Isaksson & Ahlstrém, 2006; Edwards
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et al., 2008). Los autores referidos describen muchas de las vivencias emocionales en el

movimiento de diagndstico.

Realmente, lo que el paciente busca en ese movimiento entre la amargura y el alivio,
es poder dar un nombre a esa amargura y terminar el movimiento en el ajuste, que le
permita iniciarse en su proceso de adaptacién a la enfermedad (Koopman & Schweitzer
(1999).

En nuestra investigacion, ese movimiento entre la condicion paradojica del alivio-
amargo y el amargo-alivio, emerge como central, porque es la categoria que mejor
explica la experiencia de los pacientes en el descubrimiento de la enfermedad de la EM,
es decir, el movimiento es central a la experiencia de diagnostico de la enfermedad.
Ademas, tal experiencia es generalmente compleja y va a implicar un gran movimiento
de accidn en los pacientes para conseguirlo. Todo ello descansa en la gran satisfaccion
del enfermo cuando alcanza el diagnostico y se inicia el tratamiento finalmente
(Liedstrom et al., 2010; Smeltzer 1991; Hoffmann & Dyniewicz, 2009).
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Capitulo X —Conclusiones

10. Conclusiones

Con base en los resultados de este estudio enumeramos las siguientes conclusiones:

Con respecto al objetivo nimero uno: Describir la experiencia vivida por los
pacientes en la fase de pre-diagndstico y posterior percepcion e impresion del momento

del diagndstico de enfermedad.

1. Cuando los pacientes sufren sintomas inespecificos o invisibles ocurre un
periodo de pre-diagnostico mas prolongado en el tiempo, con la dificultad
de dar un nombre a sus conductas de enfermedad apareciendo situaciones de
estrés y dudas sobre su salud emocional, y alcanzando finalmente
sentimientos de liberacion y de tranquilidad ante el diagndstico, al

reconocer una enfermedad no mortal o mental.

2. La impresion del diagnéstico es menor cuando conocen gue se enfrentan a
una enfermedad que no es mortal, mental o psicoldgica. Pero la mayor

impresion se vincula a la palabra degenerativa asociada a incertidumbre.

3. Es un diagndstico importante, de mucho peso, que es recibido por el
paciente como un shock o impacto emocional fuerte al escuchar la palabra
EM siendo el momento del diagnostico una huella imborrable en la

memoria de los participantes.

Con respecto al objetivo nimero dos: Conocer a través de los discursos de los
pacientes las vivencias, sentimientos y emociones en el proceso de diagnostico (esfera

psico-emocional).

4. Los sentimientos y reacciones emocionales que sienten los pacientes tras el
shock inicial de la noticia de tener EM, es fundamentalmente el miedo o
temor de enfrentarse a una enfermedad neurodegenerativa de la que
desconocen como evolucionara. Las reacciones emocionales de negacion-
rechazo, rabia-enfado, miedo-tristeza-depresion son frecuentes en los
pacientes cuando reciben el diagnostico aunque la impotencia y la pena

perduran cuando hay limitacion con discapacidad. Los sentimientos de
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liberacion y tranquilidad se relacionan con el diagnostico tras pre-

diagnosticos muy prolongados o complejos.

Mientras que a la mujer le preocupa y entristece la posible pérdida de la
unidad familiar y los hijos, los hombres se preocupan de su capacidad
laboral y funcional de ser activos, al ser informados ambos del diagndstico
de EM.

Con respecto al objetivo niUmero tres: Describir las implicaciones para la vida de

una persona con EM a raiz del diagnostico en las esferas bio-psicosocial y familiar de la

persona.

Implica pérdidas o procesos de duelos, siendo estas pérdidas muy variadas:
laborales, de relaciones sociales, de relaciones de pareja, de sus capacidades
funcionales para realizar ciertos hobbies o ciertas actividades bésicas de la
vida diaria y de su independencia en las formas evolucionadas con
limitaciones. Sefialan el derecho a su intimidad para dar a conocer la

enfermedad en el trabajo o en sus circulos sociales.

Implica encontrar un sentido positivo al diagnostico y a la enfermedad
cuando han aprendido desde una situacion en desventaja que se puede
valorar positivamente situaciones que les ha tocado vivir: hallar amigos con
EM, reconocer el valor de la relacion con los profesionales, valorar los
amigos de verdad y reconocer el valor tan importante de los apoyos

familiares, focalizados en la pareja o los padres.

Con respecto al objetivo numero cuatro: Reconocer e identificar en las

experiencias de los pacientes, las estrategias emocionales y cambios de actitud o

comportamientos generados por el diagnostico de EM (proceso de adaptacion y

afrontamiento).

8.
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El proceso de afrontamiento de la EM va a depender de cada persona y de la

interaccion con su entorno. Las estrategias emocionales (religion, evitacion,
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comparacion, crecimiento personal...) y los cambios de actitud o de
comportamientos (seguir recomendaciones o pautas, replanteamientos de
vida...), pueden llegar a ser muy variados para poder reducir el malestar
emocional o fisico y afrontar las relaciones familiares, sociales o de
amistad. Desarrollar unas estrategias o adoptar comportamientos concretos
es necesario pero negar la enfermedad o luchar en contra de ella dificulta

este proceso. En ocasiones necesitaran ayuda profesional para conseguirlo.

Para los hombres, asumir su papel de enfermo con conductas de limitacion y
dependencia les cuesta mas que a las mujeres debido seguramente a como
esta representado el rol masculino en la sociedad. Las mujeres socializan su
enfermedad y se asocian en la Asociacion de EM mientras que los hombres
evitan pensar en conceptos como crénico o progresivo como manera de

afrontar la enfermedad.

Con respecto al objetivo numero cinco: Describir los significados ante los

fendmenos de cronicidad, progresion y singularidad desde el descubrimiento de la

enfermedad.

10.

11.

12.

El fendmeno crénico sobre todo se une a sentimientos de tristeza e
impotencia al pensar que se trata de una enfermedad para toda la vida. La
etiologia y la investigacion de la EM se relacionan con este término como

esperanza de curacion de la enfermedad.

El fendbmeno de progresion no es usado por los participantes en sus
discursos para si emplear el término “degenerativo” y se une a los
sentimientos de miedo y preocupacion ante el futuro, donde el tdndem
brote-recaida-degenerativo es lo que realmente preocupa e impresiona a los

participantes.

La EM es una enfermedad singular con sintomatologia, evolucion,
afectacion y recuperacion de los brotes diferente en cada paciente, siendo

complicada de entender y hasta de explicar.
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Con respecto al objetivo numero seis: Identificar la capacidad cognitiva: el

conocimiento de la enfermedad, la informacion recibida, los pensamientos generados en

el diagndstico de la EM vy las tipologias existentes en la clasificacion de la misma.

13.

14.

El diagndstico es mejor que llegue cuanto antes para evitar recaidas y sobre
todo si la informacion es positiva y tranquilizadora abre una puerta a la

esperanza.

La EM es una enfermedad desconocida entre la mayoria de los
participantes. La forma de buscar informacion adicional de la enfermedad es
a través de internet o libros especificos recomendados por los profesionales.
Internet puede ser una herramienta algo peligrosa en las primeras etapas de
conocer el diagnostico y con respecto a su afrontamiento, porque ofrece los
casos mas extremos y no toda su informacién es precisa, por lo que

debemos ser prudentes al recomendar su uso.

Con respecto al objetivo namero siete: Describir nuevos significados de la

experiencia de diagnostico con la enfermedad en la saturacion de categorias

previamente identificadas (pacientes con pre-diagnosticos < 18 meses).
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15.

16.

17.

La evocacién de los primeros recuerdos de enfermedad genera
principalmente la descripcion de esos sintomas iniciales de lo que supone la
EM, una palabra muy impresionable, con emociones de carga o
responsabilidad, culpa o incluso alegria y ganas de vivir, a partir del

diagnostico.

La imagen de la silla de ruedas es muy visible para los pacientes en el
diagnostico y en la enfermedad, y se establece una relacion muy clara
nuevamente entre el brote como recaida que se quiere evitar y en relacion
con la degeneracién o progresion de la enfermedad, de manera que la
principal amenaza de la enfermedad es esa incertidumbre en la potencial

incapacidad.

Los pacientes necesitan también informacion veraz, asequible y escalonada

en el diagndstico como ayuda en el proceso de afrontamiento, y reconocen
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unas consecuencias de la enfermedad, destacando la maternidad para la
mujer, y la impotencia sexual y la herencia biolégica en el varon. Las

mujeres quieren ser madres y planifican las posibilidades.

Con respecto al objetivo nUmero ocho: Analizar la experiencia que vive el paciente
desde que experimenta sintomas iniciales hasta que se reconoce en el diagnostico de una
enfermedad como la EM: Modelo tedrico explicativo de la experiencia de los pacientes

en el diagnostico de la enfermedad.

18. Todo este movimiento en la condicion paraddjica del diagndstico de EM,
busca la necesidad de la identificacion lo mas rapida y eficaz posible del
diagnostico, de manera que finalmente, el paciente reconoce que una
integracion répida y precoz del diagnéstico de esta enfermedad es
primordial y prioritario, ya que permite una visualizacion de la posibilidad
terapéutica que tiene la enfermedad, y que a dia de hoy le permite a muchos
de estos pacientes llevar una vida muy similar en rutina y habitos a las

actividades de la vida diaria que venian desarrollando los pacientes.
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11. Limitaciones del estudio

En todo el desarrollo que contempla la investigacion se valoran las siguientes

limitaciones:

1. Los participantes seleccionados en el abordaje A de la 12 fase del estudio
fenomenoldgico, configuran una muestra inicial de 13 personas incluidas
progresivamente y en la necesidad de seleccionar a aquellos individuos que
mejor representen a la poblacion de estudio, con el limite del diagnostico
fijado en 15 afios. Es precisamente esta caracteristica de la distancia en el
tiempo del diagndstico de la enfermedad, la que motiva una segunda
seleccion de mas participantes en el abordaje B del estudio fenomenoldgico
con un limite mas reducido en el tiempo de diagnéstico (pacientes con
tiempos de diagnosticos <.18 meses). Realmente intentamos reducir el sesgo
de memoria de los participantes sobre el momento del diagnéstico, todo lo
que entendimos suficiente para que recordaran adecuadamente el proceso de

diagnostico de la enfermedad.

2. Como la seleccion de participantes ha sido mediante muestreo por intencién
0 conveniencia, hemos tenido mas dificultades para hallar casos negativos o
atipicos, ya que ha primado fundamentalmente la facil disponibilidad de los
participantes como intencion principal para su eleccién, aunque en la
valoracion de unos criterios de seleccion, con la idea de alcanzar la
representatividad de la muestra, es decir, que representen la estructura de las
relaciones que se dan en el grupo de estudio, en este caso, los pacientes
diagnosticados de EM vy valorados en la consulta de Neuroinmunologia del
hospital de referencia. Pero como en la investigacion cualitativa el
conocimiento no esta legitimado por la cantidad de sujetos que se
investiguen, sino por la cualidad de lo que expresan, y atendiendo a los
criterios de Guba y Lincoln (1994), respecto de la transferibilidad o
aplicabilidad a otros sujetos o contextos, se ha intentado cubrir el criterio de
diversidad y suficiencia en la seleccion de informantes de la muestra,

favoreciendo eso si, la seleccion de aquellos individuos con conocimientos
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generales y especificos del fendbmeno que estudiamos, de manera que
buscamos la intencion de que el grupo no sea el Unico que reconoce los
resultados como propios, sino todo ese contexto del que hemos extraido la

muestra que lo representa y es la poblacion de pacientes con EM.

Si bien, los criterios de segmentacion de los participantes del abordaje A de
la 1% fase del estudio, tienen la intencién de seleccionar a pacientes
masculinos o femeninos, con apenas deficiencias o deficiencias leves y
moderadas, ya que tras las dos primeras entrevistas, cuestionamos la
necesidad de valorar el significado de la enfermedad en la perspectiva de la
limitacion, cuestion ésta que ha permitido conocer muchas de las
implicaciones y estrategias de afrontamiento de los participantes en el
estudio, pero no hemos incluido pacientes con deficiencias graves, ya que
consideramos que la situacion de estos se alejaba mucho del posible
momento del diagndstico, puesto que esos pacientes normalmente presentan
una elevada distancia desde que se inicié la enfermedad o el grado de
deterioro supuso afectacién cognitiva, como sucedié en dos enfermos
seleccionados, entrevistados y finalmente rechazados porque mantenian

criterios de exclusion de la muestra.

Sin embargo, en los siguientes sujetos seleccionados para el abordaje B, no
consideramos necesario valorar el grado de discapacidad, ya que la
intencion era acercarse al momento del diagnostico y siendo periodos muy
cortos desde que se les diagnosticé la enfermedad, la deficiencia suele ser
leve, por lo que las limitaciones se reducen considerablemente. Sin
embargo, consideramos necesario la seleccion con base en criterios de
seleccion respecto al sexo, para intentar captar las posibles perspectivas del
género en algunos fendmenos de estudio. Entendemos que la limitacién en
el nimero de hombres y en el nimero de mujeres, puede dificultar que se
generalicen conclusiones de género y precisen de otros estudios que

completen los resultados hallados, pero es mejor tener en cuenta estas
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perspectivas y profundizar posteriormente si se quieren ampliar ciertas
conclusiones contempladas, ya que el propio analisis de ciertos fendmenos
nos llevo a la necesidad de tenerlas en cuenta puesto que constatamos que el
género no podia ser una categoria tematica en si para la valoraciéon del
estudio, pero si era necesaria la consideracion como sub-categoria en
aquellas tematicas del estudio donde hallamos resultados muy especificos,
como son en la categoria de los sentimientos y en el proceso de
afrontamiento. Creemos que se podria haber reducido la calidad de los
resultados, si no se llega a considerar.

El modelo tedrico explicativo propuesto ha intentado dar respuesta al
objetivo que nos marcamos y a la propia experiencia de los participantes
sobre el descubrimiento de la enfermedad de EM, con la presuncion de
alcanzar una teoria sustantiva que lo fundamente sobre el area tematica
empirica propia de nuestra investigacion en la enfermedad de EM. De esta
manera, el area sustantiva gira en torno a los enfermos de EM, pero el hecho
de tratarse de una enfermedad crdnica, consideramos que la posible
transferibilidad del modelo al descubrimiento de otras enfermedades, como
la diabetes o la artritis reumatoide, 0 muchas otras enfermedades cronicas,
donde los pacientes también pueden llegar a alcanzar un movimiento entre
la amargura y la satisfaccion en el diagndstico, requiere una valoracion de
nuevas investigaciones que incluyan a nuevos enfermos con EM, para
depurar y redefinir aln mas la teoria, pero en la contemplacion de otros
enfermos con enfermedades crénicas distintas, para intentar construir un
sistema de relaciones que ofrezca una explicacién en un mayor nivel de
abstraccion del fendmeno de investigacion planteado, y alcanzar una teoria

formal a partir de las teorias sustantivas generadas.

La investigacion presenta la limitacion del uso de la triangulacion,
entendiendo la triangulacion como el empleo de varias estrategias para el

fendmeno de estudio, ya que al utilizar varios métodos de recogida de datos
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y analisis de la informacion generada, habria podido enriquecer la validez y
consistencia de los datos en la valoracion de los fendmenos de estudio desde
varios angulos. Si bien es verdad, que el estudio se plantea desde dos
métodos de investigacion cualitativa, como son el método fenomenoldgico y
la Teoria Fundamentada, quizas se podria haber enriquecido los datos con el
uso de grupos de discusién con enfermos recién diagnosticados de EM,
donde las interacciones que se generan en los grupos podrian ayudar a
observar y analizar nuevas manifestaciones y relaciones del grupo humano
que se artificia, centrando el debate en ese periodo de pre-diagndstico y
diagnostico de enfermedad y su problematica en la realidad que viven los
enfermos. Esta limitacion la vamos a convertir en prospectiva de nuestra

linea de investigacion futura, que pasamos seguidamente a exponer.
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12.

Capitulo XII - Prospectiva

Prospectiva

A partir de los resultados hallados en la investigacion, se plantea la posibilidad de

futuras lineas de investigacion o prospectiva en relacion a nuestro tema de estudio:

Profundizar mediante la realizacion de varios grupos de discusion entre
pacientes con breves o cortos periodos de tiempo desde el diagnostico de la
enfermedad, para seguir investigando y analizar esos discursos que se generan
en las interacciones de los grupos, de manera que nos permita observar nuevas
manifestaciones, discursos y relaciones entre los participantes cuando debaten
sobre el fendmeno de estudio. En estos grupos de discusion, se podria exponer el
modelo tedrico explicativo hallado a partir de los datos de los participantes, para
que los pacientes puedan opinar y aportar sus perspectivas sobre él, evaluar si
todos o la mayoria de ellos se sienten reconocidos en el modelo y seguir

profundizando en el modelo conceptualizado.

Profundizar sobre la valoracion del género y la EM, ya que las diferencias
halladas, pueden ser el elemento orientativo de la posible existencia entre
hombres y mujeres de maneras especificas de actuar y expresar sus sentimientos,
emociones y hacer frente a la enfermedad y al diagnostico de EM. Se podrian
desarrollar estudios desde las perspectivas de género que abarquen muchas mas
consideraciones y caracteristicas especificas, incluso mas alla de los aspectos de
valoracion de los sentimientos y el proceso de afrontamiento de la enfermedad

entre hombres y mujeres.

Investigar y profundizar en el modelo tedrico explicativo para confirmar,
depurar y corroborar la teoria explicativa alcanzada a partir de la valoracién con
mas enfermos de EM, como en la posibilidad de buscar la transferibilidad a otras
enfermedades crénicas que presentan también un dificil reconocimiento de la

enfermedad en el diagnostico.

Investigar sobre la opinion de los profesionales sanitarios que cuidan a estos
pacientes, realizando sesiones de grupo de discusion en el hospital de referencia,
donde tras la exposicion del modelo tedrico explicativo, generar debate sobre la

teoria explicativa de los pacientes en el reconocimiento de la enfermedad, para
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de esta forma establecer consenso sobre el modelo explicativo y alcanzar su
identificacion entre los profesionales que cuidamos a los pacientes con EM. Esto
permitird que los profesionales podamos ayudar a orientarlos adecuadamente en
el proceso de pre-diagnostico y diagndstico de la enfermedad y permitird un
cuidado integral e integrado al paciente y su familia, en todas las etapas por las
que va atravesando desde que se inician los sintomas de enfermedad hasta el

reconocimiento e integracion del diagndstico y de la enfermedad.

A partir de los resultados del estudio hacer una profundizacion en las
necesidades de los profesionales que cuidan a estos pacientes, con el objetivo de
proponer modelos de intervencién, en los que se contemplen las diferentes
respuestas profesionales ante el pre-diagndstico y el proceso de diagnostico de la
enfermedad crénica, reconociendo las herramientas de que se disponen para este
tipo de intervencion. La idea es ayudar a disminuir el impacto emocional del
diagnostico de enfermedades cronicas (como dar malas noticias, como
acompafiar a lo largo del proceso de descubrimiento de una enfermedad cronica,

etc.).
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13. Resumen de la investigacion

En este estudio buscabamos explorar, describir y reconocer los significados de la
vivencia del diagndstico de esclerosis multiple en un grupo de pacientes de Malaga,
bajo una mirada holistica de la persona, y desde las consideraciones de enfermedad
cronica, singular y progresiva. Y sumar a ello, el analisis e interpretacion de la
experiencia que viven estos pacientes cuando comienzan a experimentar sintomas y

hasta el reconocimiento y descubrimiento de la enfermedad.

Los sujetos del estudio son pacientes atendidos en la Unidad de Neuroinmunologia
del Hospital Regional Universitario Carlos Haya de Malaga, con diagnostico de
esclerosis maltiple por especialista en neurologia y con unos tiempos de diagnostico
de 0 a 15 afios y de 0 a 18 meses, segun las dos muestras alcanzadas de 13 y 12
participantes respectivamente. El total de participantes que tomaron parte final en el

estudio fue de 25 personas.

Se trata de una investigacion cualitativa con dos tipos de disefio: disefio
fenomenoldgico descriptivo, para la muestra de 13 participantes y el disefio
interpretativo a través de la Teoria Fundamentada en los datos, para la muestra de 12

participantes.

La recopilacion de los datos fue con entrevistas individuales en profundidad, todas
grabada en audio y posterior transcripcion literal, para realizar a continuacion el
analisis para el método fenomenoldgico a través del método que propone Taylor y
Bogdan (1987) y a través de la Teoria Fundamentada en los datos de Glaser y

Strauss (1967), para el estudio interpretativo.

Los resultados hallados han sido muy variados, destacando la impresion emocional
en la tristeza y el miedo ante el diagnostico de esclerosis mudltiple,
fundamentalmente para aquellos casos en los que los tiempos de pre-diagnésticos
son mas breves, desarrollando en ese proceso de diagndéstico, etapas similares a las
etapas del duelo que describié Kiibler-Ross, aunque la impresidén es menor cuando
descubren que no es una enfermedad mortal, estando la impresion mayor
relacionada con la idea de la degeneracion y la posible progresion. En pacientes en

los que sus tiempos de prediagnosticos son muy prolongados, la impresion del
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diagnostico disminuye visiblemente y hasta aparecen reacciones emocionales de
satisfaccion y tranquilidad al conocer que su problema de salud tiene un nombre y
un tratamiento. Se han descrito las implicaciones al vivir con esclerosis multiple y el
proceso de afrontamiento del diagndstico y la enfermedad, y se ha contemplado la
significacién para los pacientes de los fendmenos de cronicidad, progresion y
singularidad en relacion a esta enfermedad, junto a la valoracién de la amenaza de la
enfermedad y su representacion y consecuencias a partir del diagndstico. Ademas
también se ha hallado un modelo tedrico explicativo de la experiencia de los
pacientes en el descubrimiento e integracion del diagnostico de EM.

Las conclusiones a destacar son:

1. Es un diagnostico importante, de mucho peso, que es recibido por el paciente
como un shock o impacto emocional con sentimientos y reacciones de temor al
enfrentarse a una enfermedad neurodegenerativa de la que desconocen cémo

evolucionara.

2. La condicion de progresion no es usado por los participantes en sus discursos
pero si emplean el término degenerativo, con sentimientos de miedo y
preocupacion ante el futuro, donde el tindem brote-recaida-degenerativo es lo

gue realmente preocupa e impresiona a los participantes.

3. Implica pérdidas o procesos de duelos, siendo estas pérdidas muy variadas,

incluso implica un sentido positivo en el diagnostico y la enfermedad.

4. El proceso de afrontamiento identifica estrategias emocionales y cambios de
actitud o comportamientos que pueden llegar a ser muy variados para poder
reducir el malestar emocional o fisico y afrontar las relaciones familiares,

sociales o de amistad, una vez que son diagnosticados de EM.

5. La mujer se preocupa y entristece por la posible pérdida de la unidad familiar y
los hijos, los hombres se preocupan de su capacidad laboral y funcional de ser
activos, y en el proceso de afrontamiento a los hombres les cuesta mas que a las
mujeres, asumir su papel de enfermo con conductas de limitacion y dependencia,

debido seguramente a como esta representado el rol masculino en la sociedad.



Capitulo X111 — Resumen de la investigacion

6. EIl diagndstico es mejor que llegue cuanto antes para evitar recaidas y en forma
de informacion positiva, escalonada, veraz y tranquilizadora. La EM es una

enfermedad desconocida entre la mayoria de los participantes.

7. La imagen de la silla de ruedas es muy visible para los pacientes en el
diagnostico y en la enfermedad, donde la amenaza no es existencial, pero si

reconocen amenaza en la posible degeneracion o progresion de la enfermedad.

8. EIl diagnostico de esclerosis multiple es un movimiento activo en la condicion
paraddjica, tanto del alivio-amargo para pre-diagnésticos muy prolongados o del
amargo-alivio para pre-diagndsticos mas breves, pero que esta orientado hacia la
necesidad de la identificacion rapida y precoz del posible diagndstico, para una
visualizacion eficaz y bien asesorada, de las posibilidades terapéuticas de la
enfermedad, en la intencion de reducir consecuencias graves y alcanzar el

reajuste adecuado en ese movimiento hacia el diagndstico.
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Anexos

Anexo 1

Expanded Disability Status Scale (EDSS)/Escala Ampliada del Estado de Discapacidad
(EDSS):
La puntuacion final de la escala EDSS se obtiene a partir de los grados o puntos

asignados a cada sistema funcional (SF), de la siguiente manera:

e Exploracion neurologica Normal (Grado 0 en todos los sistemas funcionales (SF); se
acepta funcion mental de grado 1).

e 1.0 Sin discapacidad, signos minimos en un SF (es decir, Grado 1 en cualquier
funcién que no sea la mental).

e 1.5 Sin discapacidad, signos minimos en mas de un SF (més de un Grado 1 en
cualquier funcién que no sea la cerebral).

e 2.0 Discapacidad minima en un SF (Grado 2 en uno de ellos y 0 6 1 en el resto).

e 2.5 Discapacidad minima en dos SF (Grado 2 en dos SFy 0 6 1 en el resto).

e 3.0 Discapacidad moderada en un SF (Grado 3 en un SFy 0 ¢ 1 en el resto), o
discapacidad leve en 3 6 4 SF (Grado 2 en 304 SFy 0 6 1 en el resto), aunque con
plena capacidad de deambulacion.

e 3.5 Plena capacidad de deambulacién con discapacidad moderada en un SF (un
Grado 3) y Grado 2 en 1 6 2 SF, Grado 3 en dos SF o Grado 2en5 SF (06 1 en el
resto).

e 4.0 Plena capacidad de de-ambulacion sin ayuda, autosuficiencia durante un periodo
maximo de 12 horas diarias pese a una discapacidad relativamente grave de Grado 4
en un SF (0 6 1 en el resto) o bien una combinacion de grados menores que excedan
los limites establecidos en los puntos anteriores. Capacidad para andar unos 500
metros sin ayuda ni descanso.

e 4.5 Plena capacidad de deambulacion sin ayuda durante gran parte del dia; capacidad
para trabajar la jornada completa, a pesar de presentar ciertas limitaciones para
realizar una actividad plena o necesitar ayuda minima; caracterizado por una
discapacidad relativamente grave consistente habitualmente en Grado 4 en un SF (0
0 1 en el resto) o una combinacion de grados menores que excedan los limites de los

puntos anteriores. Capacidad para andar unos 300 metros sin ayuda ni descanso.
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5.0 Capacidad para andar unos 200 metros sin ayuda ni descanso. Discapacidad lo
suficientemente grave como para afectar a la actividad diaria habitual (por ejemplo,
para trabajar la jornada completa sin medidas especiales). Equivalente a un Grado 5
en un solo SFy 06 1 en el resto, 0 una combinacién de grados menores que suelen
superar las especificaciones del punto 4.0.

5.5 Capacidad para andar unos 100 metros sin ayuda ni descanso; discapacidad lo
suficientemente grave como para impedir la actividad diaria habitual (equivalente a
un Grado 5 en un solo SFy 0 ¢ 1 en el resto 0 una combinacion de grados menores
que suelen superar a los del punto 4.0).

6.0 Necesidad de ayuda ocasional o constante unilateral (baston, muleta o corsé) para
andar unos 100 metros con o sin descanso (equivalente a combinaciones de més de
dos Grados 3 en los SF).

6.5 Necesidad de ayuda bilateral constante (bastones, muletas o corsé) para andar
unos 20 metros sin descansar. (equivalente a combinaciones de mas de dos Grados 3
en los SF).

7.0 Incapaz de andar mas de 5 metros incluso con ayuda; limitado esencialmente a
permanecer en silla de ruedas; capaz de desplazarse solo en la silla de ruedas y de
levantarse de ella; permanece en la silla de ruedas unas 12 horas diarias (equivale a
combinaciones de més de un Grado 4 en los SF y, muy raramente, a un Grado 5 de la
funcién piramidal Gnicamente).

7.5 Incapaz de dar unos cuantos pasos; limitado a permanecer en silla de ruedas;
puede necesitar ayuda para levantarse de la silla; capaz de desplazarse solo en la
silla, aunque no todo el dia; puede necesitar una silla de ruedas con motor (equivale a
combinaciones de mas de un Grado 4 de los SF).

8.0 Limitado esencialmente a estar en cama o sentado o a ser trasladado en silla de
ruedas, aunque puede permanecer fuera de la cama gran parte del dia; capaz de
realizar gran parte del aseo personal; puede utilizar las manos eficazmente (equivale
a combinaciones de Grado 4 en varios sistemas).

8.5 Limitado a permanecer en cama gran parte del dia; puede utilizar parcialmente
las manos y realizar algunas labores de aseo personal (equivale a combinaciones de
Grado 4 en varios sistemas).

9.0 paciente encamado e invalido; puede comunicarse y comer (equivale a

combinaciones de Grado 4 en la mayoria de los sistemas).
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e 9.5 Paciente encamado e invalido total, incapaz de comunicarse eficazmente y de
comer o de deglutir (equivale a combinaciones de Grado 4 en casi todos los
sistemas).

e 10.0 Muerte por esclerosis maltiple.
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Anexo 2

Guion de preguntas orientativas o guion semi-estructurado para el desarrollo de

las entrevistas en profundidad:

A) ¢(Qué sentimientos experimento al oir por primera vez su diagndstico de EM?

B) ¢Qué ocurrio hasta llegar al diagnéstico? (Como ha vivido los cambios producidos
por su enfermedad?

C) ¢Qué ha significado en su vida recibir el diagnostico de EM? ;Qué pensamientos
aparecieron en su mente cuando le dijo el médico que tenia EM?

D) ¢Qué supuso conocer este diagnostico de EM para las relaciones con sus amigos?
¢Qué supuso conocer este diagnostico de EM a nivel laboral? ;Qué supuso conocer este
diagnostico de EM a nivel familiar?

E) ¢Ha sentido en algin momento que ha perdido reconocimiento o valor social debido
a su enfermedad? ;Cémo ha hecho frente a su enfermedad desde el diagnéstico? ;Qué
aspectos positivos y negativos le ha aportado su enfermedad? ¢Cuales son los apoyos con
los que cuenta tras su diagnostico de enfermedad: personal, familiar...?

F) ¢Qué siente cuando piensa gque su enfermedad es para toda la vida, que es cronica?

¢Queé significa para usted esa idea de “para siempre o toda la vida”?

G) ¢Qué siente cuando piensa en la evolucion de su enfermedad (en que es una

enfermedad progresiva)? ;Como vive los cambios producidos por su enfermedad?

H) ¢Conocia esta enfermedad antes del diagnostico? ¢Qué le dijeron sobre la esclerosis
multiple cuando ya le dieron su diagnostico definitivo? ;Coémo le ayudo esta informacion
para adaptarse a su nueva situacion? ;Qué pensé cuando le dijo el médico que tenia

esclerosis maltiple?

1) ¢Cree usted que tiene una enfermedad diferente, singular o extrafia? ;Cree que su

enfermedad es distinta a otras?
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Anexo 3

Consentimiento informado para los pacientes:

Titulo del estudio a desarrollar: “SIGNIFICACION EN EL DIAGNOSTICO DE
ESCLEROSIS MULTIPLE Y EXPERIENCIA ANTE EL DESCUBRIMIENTO DE
LA ENFERMEDAD?”.

He leido la hoja de informacidn que se me ha entregado.

He recibido suficiente informacion de las caracteristicas principales del estudio y
he podido realizar todas aquellas preguntas que considero necesarias para aclarar
cualquiera duda referente a la investigacion.

Me informa y he hablado con...............ooiiiii

(Nombre del investigador)

Y me ha hecho saber que la participacion es totalmente voluntaria, y que aunque
acepte formar parte de la investigacion, puedo retirarme del estudio:

1. Porque asi lo deseo en cualquier momento.
2. No va a suponer repercusiones en mi situacion personal y laboral.
3. No tengo por qué dar explicaciones si asi lo considero oportuno.

El equipo investigador se compromete a favorecer el anonimato de los
participantes y de proteger todos los datos obtenidos en el transcurso de la
investigacion. Dichos datos seran custodiados por el equipo investigador en todo
momento y no van a ser utilizados para ninguna cuestion diferente a la investigacion
que nos compete, pudiéndose usar sélo para su publicacion y difusién segun las normas
de caracter universal y que han sido establecidas para tal fin. Asi todos los datos
obtenidos seran tratados y custodiados con respeto a mi intimidad y a la vigente
normativa respaldada por la Ley Organica de Proteccion de datos de caracter personal
(Ley 15/1999, de 13 de diciembre).

Con todo lo expuesto, me presto a participar libremente y estoy conforme con
todas estas consideraciones.
En Malaga, a....... de.ooviiiiii de 20......

Firma del participante Firma del investigador
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Anexo 4

Retroalimentacion con los participantes en relacion a los resultados preliminares
del estudio con disefio fenomenoldgico (12 fase del estudio):

Un informante comenta:

Asunto: RE: Proyecto de investigacién— Carlos Haya.
De: I

Para: virgisape@yahoo.es;

Fecha: viernes 29 de octubre de 2010 21:29

Hola... Soy A2-Nicolas. Siguiendo tus instrucciones te escribo para decirte que me

he leido el proyecto y que no tengo nada que objetar respecto al contenido, esta
fenomenal.
So6lo haceros una critica constructiva y con todo el respeto hacia el trabajo que habéis
realizado, y es que al leérmelo me ha parecido corto, me he quedado con ganas de
seguir leyendo. Me imagino que con las horas que habréis dedicado y los quebraderos
de cabeza que seguro habéis tenido para recopilar toda la informacion y
ordenarla estaréas diciendo que soy un poco “graciosillo”. Pero con ello estoy diciendo
que me ha gustado su lecturay por lo tanto estoy reconociendo vuestro trabajo.
Aprovecho para felicitaros por vuestra dedicacion y para deciros que no dudéis en
contactar conmigo si veis conveniente que puedo colaborar de nuevo con vosotros.

Un saludo.

Un segundo informante comenta:

Asunto: RE: Proyecto de investigacién— Carlos Haya.
De: I

Para: virgisape@yahoo.es;

Fecha: lunes 1 de noviembre de 2010 12:56

Buenos dias: Excelente planteamiento y desarrollo que has hecho de la EM a raiz de las
entrevistas, no tengo nada mas que afadir, simplemente decir que estoy orgulloso de
estar tratindome con auténticos profesionales como vosotros.  Saludos.

Un tercer informante comenta: No contesté
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Anexo 5

Memorandos del analisis de datos con Teoria Fundamentada
Memo Instrumental MI-01: Se realiz6 un documento en forma de tabla de analisis
de contenidos con software Atlas-ti 6.1: Recuento de palabras de las entrevistas con

presencia significativa para el proyecto.
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Memo Metodolégico MM-01: Codificacion Abierta: Vamos a separar los datos
brutos en oraciones, para examinar y comparar por similitudes y diferencias,
identificando la experiencia de los enfermos, con un periodo de pre-diagnéstico breve
en el tiempo o por el contrario, con periodos de tiempo mas prolongados. La
codificacion la vamos a hacer con seleccion de aquellos codigos que reflejen la vivencia
de los participantes.

Memo Metodoldgico MM-02: De la primera codificacion inicial se alcanzan
muchos datos en bruto y mucha informacién codificada en relacién al proceso de

diagnostico, pero ya se ha llevado a un paso superior, al agrupar ahora sélo aquellos
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codigos que realmente se centran en las fases de pre-diagndéstico y de diagnostico, luego
se han concretado mucho y se han reseleccionado definitivamente.

Memo Conceptual MC-01: Hay un concepto (a destacar en algunas entrevistas)
que ya genera una pista sobre ese movimiento de blsqueda, se trata del ALIVIO, pero
no es sélo alivio, si no que hay una paradoja en su concepcion, el AMARGO, ya que
llegar al diagnostico de EM, puede ser un alivio (depende de las experiencias vividas
por los participantes en las interacciones socio sanitarias desde que conocen que hay
sintomas de enfermedad) pero la condicion de enfermedad cronica y neurodegenerativa,
le aporta esa situacion de paradoja en la "amargura”. Luego aparece un, podemos
llamarlo, “un movimiento”, quizas, entre lo dulce y lo amargo.

Memo Analitico MA-01: Tras la codificacién abierta y en vivo, junto a un proceso
de reduccion hasta elegir las categorias que mejor definen los conceptos que buscamos
en los datos, y todas ellas relacionadas con el proceso de pre-diagnéstico y el
diagnostico de la enfermedad, se van a agrupar en familias de cddigos (categorias y sub-
categorias) para explicar esa experiencia de diagnostico que han vivido los pacientes del
estudio. Los codigos identificados previamente, van a formar esas familias de cdodigos o
categorias sustantivas, agrupando esas areas tematicas que destacamos de la experiencia
de los pacientes.

Memo Tedrico MT-01: Una cuestion que va perfilandose de la experiencia de los
participantes es la existencia de un movimiento de busqueda que de solucion a sus
problemas o molestias de salud. Algunos desarrollan un malestar, un padecer que se
prolonga durante meses o incluso afios hasta el diagndstico y otros aunque el
diagnostico llegue mas rapido, también encuentran dificultades por las caracteristicas
propias de la enfermedad y la tipologia de sintomas.

Interesa enormemente ese movimiento de busqueda del diagnéstico de enfermedad,
como clave del modelo.

Memo Analitico MA-02: Tras un ataque agudo, con valoracion de urgencia y hasta
un posible ingreso, normalmente, se ha diagnosticado la enfermedad de EM, tras un
periodo quizas mas breve. Pero si los sintomas de enfermedad eran mas invisibles 0 mas
inespecificos o con un padecer muy subjetivo, pero sin encontrar una resolucion que le
aporte un nombre a la enfermedad, incluso podian encontrar dudas de su circulo méas
intimo, provocando consultas multiples a los profesionales sanitarios y con periodos de

pre-diagnosticos largos, que normalmente finalizaban en el diagnostico, cuando se
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sucedia un ataque agudo o porque encontraban alguien con experiencia en la EM que
diagnosticaba la enfermedad.

Memo Metodoldgico MM-03: Hay que volver a las entrevistas nuevamente porque
no se hayan relaciones claras y quizas hemos pasado ciertas comparaciones de los datos
entre participantes.

Memo Metodologico MM-04: En el repaso de los cddigos busco la configuracion
del codigo a partir de las palabras de nuestros informantes.

Memo Metodol6égico MM-05: Ahora comenzamos la fase de codificacion axial o
selectiva, donde establecemos las relaciones con los cddigos seleccionados y agrupamos
por familias de codigos o codigos mas conceptuales del estudio, que permita comparar
incidentes. Concretaremos mucho y desecharemos lo que no es significativo en la
relacion o planteamiento tedrico.

Memo Tedrico MT-02: ;qué sucede desde que el paciente experimenta sintomas
iniciales hasta que se reconoce en el diagndstico de una enfermedad como la esclerosis
multiple (EM)? Si llevan mucho tiempo intentando descubrir qué pasa, qué ocurre, qué
problema tienen, el movimiento de busqueda del diagndstico se hace muy activo, se
intenta acelerar y sobre todo se implican en conocer qué ocurre. En cualquier caso, el

paciente tiene una actitud activa de basqueda del diagndstico. Hay un movimiento.
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Anexo 6

Retroalimentacion con los participantes en relacion a los resultados preliminares
del modelo tedrico explicativo resultante con disefio interpretativo de teoria
fundamentada (22 fase del estudio):

Un informante comenta:

Asunto: RE: Lo acordado

De: I

Para: virgisape@yahoo.es;

Fecha: miércoles 22 de junio de 2011 11:42

Ya me he leido el documento. Espero no haberte hecho esperar demasiado.

Esta claro que te ves identificado en muchas de las situaciones que se exponen en el.
Dentro de las distintas categorias, hay algunas en las que te ves reflejado mas que en
otras. Me imagino que serd normal este hecho en todos los participantes, hay categorias
que dan en el clavo respecto a tu experiencia y otras que no tanto por no decir que nada.
Incluso aparecen frases o comentarios atribuibles a uno mismo, que por supuesto

pueden ser de uno o simplemente has coincidido con otro entrevistado en su relato.
No sé si estas conclusiones te servirdn o son demasiado evidentes para que te ayuden.
La verdad es que no sé que mas decir o por donde van tus objetivos en mis comentarios.
Si te puedo seguir ayudando o tienes alguna duda de todo el rollo que te he metido (jeje)
no dudes en contactar.

No es molestias. Por aqui estoy.

Un saludo
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Un segundo informante comenta:

Asunto: RE: Reunién sanitaria

De: ]

virgisape@yahoo.es;

Para:

Fecha: jueves 5 de Mayo de 2011 18:18

Hola Virginia: Perdona que haya tardado tanto en contestar. Esta todo correcto y es

comprensible, He estado encantada de colaborar y me parece un buen trabajo.

Un saludo y gracias.

Un tercer informante comenta: no contesto.
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EM

Esclerosis Multiple

SNC

Sistema Nervioso Central

SAN

Sociedad Andaluza de Neurologia
HLA

Antigeno Leucocitario Humano
EMRR

Esclerosis Multiple Remitente
Recurrente

EMPP

Esclerosis Multiple Progresiva Primaria
EMPS

Esclerosis Multiple Progresiva
Secundaria

EMPR

Esclerosis Multiple Progresiva
Recurrente

SCA

Sindrome Clinico Aislado
RNM

Resonancia Nuclear Magnética

Siglas y abreviaturas

LCR

Liquido Cefalorraquideo

OMS

Organizacién Mundial de la Salud
TRM

Teorias de Rango Medio

IS

Interaccionismo Simbdlico
SAS

Servicio Andaluz de Salud
HRUCH

Hospital Regional Universitario
Carlos Haya

CARE

Centro de Alta Resolucion de
Especialidades

CN

Consulta de Neuroinmunologia
EDSS

Escala Ampliada del Estado de
Discapacidad

Dx

Diagnostico
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