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RESUMEN

Esta investigacion fue realizada con el propdsito de elaborar un instrumento que mida
la percepcion de la enfermedad en pacientes jovenes y adultos con patologias médicas
cronicas, a fin de identificar factores intrinsecos que influencian en la percepcién del
padecimiento de pacientes en estas condiciones, mediante un proceso de investigacion
cualitativo. Posteriormente se plantea un abordaje terapéutico basado en lo identificado en las
entrevistas codificadas y en el instrumento elaborado desde una perspectiva integrativa, tanto
personal como inter-profesional. Es una herramienta piloto que requiere de un proceso de
validacion psicométrica posterior para cada una de las patologias cronicas investigadas, u otras
enfermedades que tengan un curso cronico.

Palabras clave: instrumento de medicién, percepcion, enfermedad crénica, investigacion
cualitativa, abordaje terapéutico, perspectiva integrativa.



ABSTRACT

The purpose of this research was to develop a confident tool to measure the person’s
perspective of his own disease, in patients young and adults with chronic disease, in order to
achieve an identification of intrinsic factors that influence on the perception of their disease,
the data was processed by qualitative parameters. Afterwards with the collected information
that was analyzed, a therapeutic approach was designed taking in account an integrative and
inter-professional perspective. This is a pilot tool that needs to pass through a psychometric
validation process for each of the diseases that are taking in account or any other chronic
sicknesses.

Key Words: measure tool, perception, chronic disease, qualitative parameters therapeutic
approach, integrative perspective.
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INTRODUCCION AL PROBLEMA

La problemaética seleccionada para esta investigacion fue la carencia de un instrumento
que mida la percepcion de la enfermedad, realizado desde la perspectiva de los pacientes y que
sea util para poder identificar los aspectos que son mas importantes para cada individuo, con la
finalidad de poder realizar un tratamiento integrativo y que pueda ayudar a la persona
afectada por la patologia médica a enfrentar desde diferentes aspectos su enfermedad, para que
ésta tenga un impacto positivo en su vida. Las enfermedades cronicas médicas suelen ser
pervasivas y con repercusiones negativas en diferentes &mbitos de la vida de las personas

enfermas.

Antecedentes

El IP-Q (llness Perseption Questionaire) fue disefiado por Weimann y colaboradores
en 1996, con la finalidad de medir la percepcion de la enfermedad en pacientes con ciertas
patologias médicas, seleccionadas mediante la recoleccién de informacion acerca de éstas
entre pacientes con la patologia, sus familiares y otras personas. Este inventario es global para
padecimientos de salud crénicos, episddicos o agudos. Contiene cinco categorias amplias que
engloban los siguientes puntos: identidad (Sintomatologia que el paciente considera parte de
su patologia), causa, duracion (Permanente, temporal o a futuro), consecuencias
(consecuencias en la vida, o condicién generada por la dolencia), cura-control (posibilidades
de mejoria y eficacia del tratamiento). Este instrumento fue disefiado desde el enfoque de los
investigadores a través del modelo de autorregulacion de Leventhal y ha sido validado en las

siguientes patologias: sindrome de fatiga crénica, diabetes, hipertension y VIH. La version
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revisada existe para asma, dolor agudo, autismo, dolor cronico, fatiga, hemofilia,
predisposicion genética, artritis reumatoide, enfermedades de transmision sexual y las
mencionadas previamente. También esta la version breve en distintos idiomas para aplicarla

en todas estas enfermedades.

El problema.

El IP-Q es un instrumento cuyos factores no han sido definidos desde los mismos
pacientes, sino que ha sido disefiado a partir de la informacion acerca de la percepcién de
ciertas enfermedades por parte de personas que la padecen, sus familiares y otras personas que
no padecen la enfermedad, sumado a la perspectiva de los investigadores, por lo que el
instrumento mide la percepcion del paciente acerca de su enfermedad pero no necesariamente
en los aspectos que las personas con la patologia lo requieren. Otro aspecto que puede resultar
limitante es que posterior a la medicidn de la percepcion de la enfermedad el uso adecuado de

esta informacion dependera del profesional que ha administrado el cuestionario.

Hipdtesis

Esta investigacion tiene como finalidad la identificacion de factores que se relacionen
con la percepcion de la enfermedad en pacientes con diferentes patologias cronicas. Se estima
que cada padecimiento brindara factores diferentes pero que al analizar todos los componentes
obtenidos se podra encontrar aspectos comunes que ayuden a identificar las areas de mayor

influencia o afectacion por la alteracion crénica de la salud.

Mediante la obtencion de estos datos se espera realizar un instrumento preliminar que

ayude a medir la percepcion de la enfermedad en pacientes con patologias médicas cronicas,
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con el cual se pueda realizar una propuesta de abordaje terapéutico multidisciplinario para
poder ayudar al paciente en todos los aspectos que mas frecuencia tengan, ya que se considera
que un desbalance crénico de salud influencia en aspectos personales e interpersonales del

paciente enfermo.

Preguntas de investigacion

Este proyecto plantea las siguientes interrogantes: ;Todas las enfermedades cronicas
generan el mismo impacto? y (El apoyo esperado por estos pacientes sera distinto

dependiendo del género?

Se espera recolectar datos especificos en cada entrevista, que ayuden a identificar los

aspectos de mayor relevancia para los pacientes con patologias de periodo prolongado.

Contexto y marco tedrico

La bibliografia recolectada para este estudio se basa en su mayoria en articulos de
investigacion realizados acerca de las tematicas que se abordan para la realizacion de este
instrumento. Ademéas se utilizan libros especializados en patologias médicas crénicas,

metodologia de la investigacion y en estudios cualitativos.

El Proposito del estudio.

La finalidad de esta investigacion es la identificacion de aspectos impactantes en la
vida de las personas con padecimientos medicos cronicos, para poder realizar un instrumento
de medicion de la percepcion de la enfermedad y posteriormente en base a estos
descubrimientos realizar una propuesta de abordaje terapéutico integral y multidisciplinario

para poder mejorar la percepcion del malestar en estos pacientes.
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Significado del estudio.

La utilidad de esta tesis abarca diferentes areas de la ciencia de la salud, puede ser (til
para la psicologia clinica, la medicina, el servicio social, entre otras profesiones que se
vinculen a la calidad de vida de las personas. Lo ideal es que este instrumento sea aplicado con
la finalidad de ayudar a la persona desde varios aspectos y con la colaboracion de varios
profesionales que puedan trabajar en equipo de forma integral, con el propdsito de generar

bienestar en la vida del paciente.

Definicion de términos

Instrumento de medicion.-Mecanismo de psicologia clinica atil para poder identificar y
cuantificar cualidades especificas en diferentes &reas; se utilizan diferentes tipos de escalas
dependiendo lo que se desee cuantificar. Ejemplos: Escala de Likert, Escala de Osgood, entre

otros (Hernandez, Ferndndez y Baptista, 2006).

Perspectiva.- “Punto de vista desde el cual se considera o se analiza un asunto”. (RAE,

2014).

Enfermedad cronica.-Patologia médica de duracion prolongada; dependera del sistema

corporal que sea impactado (Rubin & Reisner, 2014).

Investigacion cualitativa.-Tipo de investigacion realizada para datos no numericos

(Hernéandez, et al. 2006).
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Abordaje terapéutico.-Procedimientos a seguir dentro de parametros enfocados en
distintas ciencias dependiendo de la problemética a tratar, con un objetivo determinado.
Ejemplo: Abordaje farmacoldgico, abordaje de terapia cognitiva conductual (psicologia), etc.

(Libertad, 2003).

Perspectiva integrativa.- Enfoque que considera a una problematica desde diferentes
puntos de vista. Ejemplo: Cancer analizado por médicos, trabajadores sociales, psicélogos,

enfermeros, familiares y el mismo paciente (Morales-Carmona & Diaz, 2000).

Presunciones del autor del estudio

Se presume que el instrumento abarcard aspectos personales, patrones médicos e
impacto de la enfermedad, para poder generar categorias que integren diferentes factores y
obtener asi una visiébn mas global de la percepcion de la enfermedad en estas patologias

crénicas.

Supuestos del estudio

Esta investigacion es de relevancia para la psicologia clinica, la medicina y otras
profesiones que estdn vinculadas con pacientes con patologias cronicas, ademas busca
identificar los aspectos en donde el paciente requiere mayor atencién al identificar como los
resultados en un area generan impacto en la calidad de vida de la persona y en otras areas de

abordaje.
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El segmento siguiente contiene la revision de la literatura en donde se explica en qué
consisten las patologias investigadas, la terminologia relacionada con la calidad de vida y la
percepcion. Posterior a esta seccion se encuentra la metodologia de la investigacion, los

resultados y conclusiones.
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REVISION DE LA LITERATURA

Géneros de la literatura incluidos en la revision

Fuentes.

Las fuentes utilizadas para esta investigacion han sido articulos cientificos relacionados
con las patologias crénicas, la calidad de vida relacionada con la salud, las estrategias de
afrontamiento de las patologias cronicas, la resiliencia, propuestas de mejoria en estos
pacientes y la percepcion de una enfermedad. Ademas se han incluido libros especializados en

metodologia de la investigacion y en estudios cualitativos.

Pasos para la revision de la literatura

Los temas escogidos para la realizacion del marco tedrico fueron identificados
mediante una investigacion sobre los instrumentos de medicion de la percepcion de la
enfermedad previamente realizados, la asesoria de profesores de psicologia clinica de la USFQ

y médicos conocedores del tema.

Formato de la revision literaria

La revision de literatura se concretdé mediante la identificacion de los temas generales
relacionados con esta investigacion, asi como las tematicas especificas para posteriormente

clasificarlas por topicos.
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Tema 1. Clasificacion y descripcion de ciertas enfermedades cronicas.

La Organizacion Mundial de la Salud- OMS clasifica a las enfermedades en dos
categorias: cronicas / enfermedades no transmisibles (ENT) y enfermedades agudas. En esta
investigacion se utiliza el concepto de la organizacién internacional anteriormente citada
acerca de la enfermedad cronica, planteado de la siguiente manera: “Las enfermedades
crénicas son enfermedades de larga duracion y por lo general de progresion lenta” (OMS,
2014). Segun la OMS (2014) en su pagina web menciona que algunas enfermedades cronicas
son las principales causantes de muerte en el mundo: “Las enfermedades cardiacas, los
infartos, el cancer, las enfermedades respiratorias y la diabetes, son las principales causas de

mortalidad en el mundo, siendo responsables del 63% de las muertes.”

Por otro lado, existe también la definicién de la Real Academia de la Lengua
Espafiola- RAE en su version digital sobre este mismo concepto y afirma que una enfermedad

es.

1. f. Alteracion mas o menos grave de la salud.

2. f. Pasion dafiosa o alteracion en lo moral o espiritual. La ambicion es enfermedad

que dificilmente se cura. Las enfermedades del alma o del espiritu

3. f. Anormalidad dafosa en el funcionamiento de una institucion, colectividad, etc.

(RAE, 2014).

Mientras que el concepto de crénico, se lo define de la siguiente manera:

1. adj. Dicho de una enfermedad: larga.
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2. adj. Dicho de una dolencia: habitual.
3. adj. Dicho de un vicio: inveterado.
4. adj. Que viene de tiempo atras.

5. m. cronica. (RAE, 2014).

Esta investigacion se basa en enfermedades cronicas por lo que para obtener el
significado de dicha condicidon se ha fusionado ambos conceptos: enfermedad y crénico,
obteniendo que una enfermedad cronica seria: Alteracion mas o menos grave de la salud. Una

enfermedad larga (RAE, 2014).

En comparacién con la definicion realizada por la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) acerca de la misma terminologia, ambos organismos concuerdan con que son
afecciones a la salud de larga duracion (OMS, 2014; RAE, 2014). La OMS nos presenta
algunos ejemplos de padecimientos cronicos no transmisibles: enfermedades cardiacas,
infartos, cancer, patologias respiratorias y diabetes (OMS, 2014). Cabe recalcar que cada
alteracion de la salud desde la perspectiva médica tiene su propio criterio de cronicidad (Rubin

et al. 2014).

Cada pais cataloga a las enfermedades en base a diferentes parametros, por ejemplo en
Ecuador segun el Ministerio de Salud Publica- MSPE los padecimientos de salud crénicos son
catalogadas dentro de dos grupos principales: enfermedades catastroficas y enfermedades raras
o0 huérfanas (MSPE, 2012). Dentro del primer grupo se encuentran nueve patologias fisicas de
las cuales solo una es de interés para este estudio; dicha patologia esta ubicada en el segundo

lugar de la lista de enfermedades catastroficas planteada por éste ministerio bajo la siguiente
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catalogacion: “Todo tipo de Cancer” (MSPE, 2012. p.2). En la categoria de las enfermedades
raras o huérfanas se encuentran 106 diferentes problemas de salud; en esta clasificacion se
ubican tres enfermedades que son de interés para esta investigacion: “13.-Enfermedad de
Addison |, 44.- Esclerosis maltiple y 65.-Lupus eritematoso sistémico con compromiso de

6rganos o sistemas” (MSPE, 2012. p.10).

En esta tesis se selecciond las siguientes patologias médicas cronicas: acné, cancer,
diabetes, esclerosis multiple, enfermedad de Darier, enfermedad de Addison, fibromialgia,
hipertension arterial, hiperinsulinismo, hipotiroidismo, lupus eritematoso sistémico, psoriasis y

vitiligo. A continuacion se muestran las definiciones de estas enfermedades.

Acné.

El acné es una enfermedad cronica dermatologica. Estad generada por una produccion
anormal de sebo, ocasionando una obstruccién en el canal o ducto pilocebaseo ubicado en el
epitelio de la piel. Su gravedad dependera del subtipo de acné que se presente (Rubin et al.
2014). La Academia Americana de Dermatologia —~AAD (2007) clasifica al acné como medio,
moderado y severo. Las lesiones cutaneas de ésta patologia son denominadas comedones;
existen los comedones cerrados y los comedones abiertos. Ademas de esto existen las papulas
y pustulas. Casos en los que el paciente tenga s6lo comedones y pocas/nulas papulas o
pustulas clasifican en el grado medio de severidad; si la persona que padece esta condicion
médica ademas de presentar comedones, presenta papulas o puastulas y una inflamacion severa
considerada como nddulo, es un tipo de acné moderado. Si estas tres condiciones se presentan
y las lesiones se encuentran en un area extensa o0 en varias partes del cuerpo, estariamos

hablando de un acné severo (AAD, 2007).
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El CIE-10 clasifica al acné dentro de las siguientes categorias: acné vulgar- L70.0
(postular, quistico, indurado o nodular), acné conglobado- L70.1(acné caracterizado por
lesiones de acné vulgaris mas lesiones quisticas inflamatorias), acné varioliforme- L70.2, acné
tropical- L70.3, acné infantil-L70.4, acné excoriado de la mujer joven (acné cuyas lesiones son
agravadas principalmente porque la mujer manipula y lastima las lesiones, causando su
proliferacion y complicacion) - L70.5, otros acnés- L70.8, acné no especificado- L70.9 y acné

queloide- L73.0 (WHO, 2000).

Cancer.

El cancer en el Ecuador esta catalogado como una enfermedad catastréfica de acuerdo
con el Ministerio de Salud Publica del Ecuador - MSPE (2012). Esta inestabilidad de la salud
consiste en un crecimiento celular descontrolado, causando lo que médicamente se conoce
como neoplasia. El tipo de neoplasia dependeréa de las células que lo generaron, su estructura y
ubicacion. La aglomeracion de estas células que se han sobre reproducido pueden dar paso a la
formacion de tumores, para que estos tumores pueden ser distinguidos entre tumores malignos
y benignos se vinculara al cumplimiento de las siguientes caracteristicas patologicas (Rubin et

al. 2014):

Las células cancerigenas deben ser: (1) Células con anaplasia (de células atipicas), este
aspecto patologico determina qué tan agresivo es el cancer. Para que se cumpla una anaplasia
las células deben desarrollar un tamafio distinto al normal, contener un nucleo agrandado,
tener una division celular mitotica anormal o ser células que se consideren extrafias en su

formacion debido a cualquiera de las caracteristicas antes mencionadas. (2) Actividad



21

mitotica exacerbada, este aspecto no es un requisito para definir la capacidad cancerigena de
una célula. Es comdn en casos de sarcomas. (3) Patrén de crecimiento desorganizado y
acelerado. (4) Células invasivas: debido a su crecimiento proliferado y sin control estas células
tienen la tendencia de apoderarse del espacio de los tejidos sanos localizados. (5) Metéastasis,
este aspecto dependera de la fase de diagndstico mas todas las células cancerigenas tiene la

capacidad de reproducir estas caracteristicas en diferentes areas del cuerpo (Rubin et al. 2014).

El tipo de cancer estd directamente relacionado con el tipo de célula que tiene
neoplasia (Rubin et al. 2014). Para esta investigacion se catalogaron entrevistas de pacientes
con los siguientes tipos de cancer: micosis fungoide, linfoma de Hodkin, cancer de mama,

carcinoma, cancer testicular, cancer a la columna, cancer de prdstata y cancer al higado.

Micosis fungoide.

Linfoma cutaneo que se da en >50% de los casos de linfoma cutdneos de células T.
Para que este linfoma pueda ser catalogado como micosis fungoide debe generar una
transformacion citoldgica que suele darse en etapas subsecuentes al inicial. Si el caso no es
tratado de forma adecuada puede generar sindrome de Sézary. El tratamiento para estas fases
del linfoma de celulas T estard condicionado al avance que tiene la enfermedad en la persona
que lo padece. Este cancer suele tener manifestaciones cutaneas visibles y aun es desconocida

su causa precisa (Ram-Wolff, 2014).



22

Linfoma de Hodkin.

Epdnimo de Thomas Hodkin descubridor de este tipo de cancer en 1832. Este cancer
estd asociado a la aparicion de células R-S o células Reed-Stemberg (células con doble nicleo)
que forman uno o mas nédulos en cadena usualmente en el sistema linfatico, es por esto que se

lo llama linfoma (Lara e Hidalgo, 2009).

Céancer de mama.

El cancer de mama es la neoplasia de células ubicadas en la glandula mamaria con

propension a la formacion de un tumor con metéastasis (Rubin et al. 2014).

Carcinoma.

Tumor maligno cuya proliferacion proviene usualmente de las células epiteliales,
dichas células son formadas por varias capas y generalmente son células que forman el
recubrimiento de 6rganos internos (Rubin et al.2014). Para ésta investigacion se analizé un
caso de carcinoma vaso-celular, este carcinoma se origina en los vasos sanguineos de la capa

epitelial.

Cancer testicular.

Este tipo de cancer se da cuando las células testiculares entran en neoplasia (Rubin et

al. 2014).

Cancer a la columna.

El cancer en los huesos puede ser de dos tipos, osteosarcoma o sarcoma de Ewing, el

segundo esta caracterizado por una tumoracién maligna en el area media del hueso (diafisis);
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nifios y adolescentes en etapa de crecimiento son los mas propensos a éste céancer. El
osteosarcoma en contraste al sarcoma de Ewing, se genera en la epifisis, extremos del hueso

(Rubin et al. 2014).

Cancer de prostata.

Este cancer se caracteriza por la neoplasia de células prostaticas con propension a una

invasion del tejido prostatico y posterior proliferacién/ metastasis (Rubin et al. 2014).

Cancer al higado.

Neoplasia en los conductos biliares con consecuencia de dafios hepaticos y potenciales

metastasis tumorales (Medina & Martinez, 2009).

Diabetes.

La diabetes es una enfermedad en la que el cuerpo humano pierde su capacidad de
sintetizar el azlcar, ocasionando que los niveles de glucosa en la sangre incrementen,
sobrepasando los parametros normales. Existen dos tipos de diabetes como lo menciona la
Academia Americana de Diabetes (2014) en su pagina web, la diabetes tipo 1 que esta
ocasionada por la incapacidad del cuerpo de producir insulina, hormona que ayuda a sintetizar
el azlcar y transformarla en glucosa para asi poder utilizar esta energia como combustible en
la realizacion de las actividades diarias. “La diabetes tipo 1 es apenas 5% de los casos en las

personas con diabetes”.
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“La diabetes tipo 2 es la causa mas comun de diabetes.” La diabetes tipo 2 es la
resistencia del cuerpo hacia la sintetizacion de la insulina, generando que ésta sea producida

de forma excesiva y no sea utilizada (ADA, 2014).

Enfermedad de Darier.

Esta enfermedad esta causada por un problema genético que ocasiona trastornos
dermatoldgicos como papulas en los foliculos dérmicos y peridermicos de la piel, mas placas
de queratina en las zonas de produccion sebacea. Este padecimiento suele comenzar a
manifestarse en la adolescencia temprana comprometiendo a las mucosas y las zonas

ungueales (ufias) (Lucas et al. 2011).

Enfermedad de Addison.

Esta patologia se da cuando existe una inapropiada segregacion de cortico-esteroides
en el cuerpo, haciendo asi que la glandula adrenal se vea severamente afectada. Los sintomas
varian dependiendo de cada persona que la padezca, usualmente causan pigmentacién
excesiva de las mucosas, los pliegues de las palmas y nudillos, los pliegues de los brazos
(codos) y de las piernas (rodillas). Otra consecuencia puede ser la alopecia (pérdida excesiva
del cabello/ calvicie) y en mujeres la pérdida del periodo menstrual, por ende infertilidad

(Ferri, 2013).
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Fibromialgia.

La fibromialgia es una enfermedad de causas inciertas, los potenciales factores de
riesgo aln se encuentran en debate. Algunos reumatdlogos la consideran mas como un
sindrome somatico y no una patologia médica, actualmente se encuentra ubicada con mayor
frecuencia dentro del area médica que en el area de la psicoldgica. Sus sintomas deben durar
un minimo de tres meses y se caracterizan por dolores esporadicos y esparcidos por regiones
variadas del cuerpo. Para diagnosticar fibromialgia adicionalmente se requiere que el
consultante no posea otra enfermedad subsecuente que pueda ser la causante del dolor

corporal (Wolfe, Clauw, Fitzcharles, & Goldenberg, 2010).

Debido a la complejidad del diagnéstico la Academia Americana de Reumatologia-
AAR sugiere administrar a las personas con sintomas de fibromialgia los cuestionarios WPI-
Widespeard Pain Index y el SS- Symtoms Severity con la finalidad de poder realizar un
diagndstico mas certero. Para ser calificado con fibromialgia deberia obtenerse un puntaje > 7
en el WPI y un puntaje >5 en el SS. Cuestionarios como estos ayudan a los médicos a poder
identificar con mayor especificidad la causa del dolor y saber si el paciente padece dolor fisico

clinico o si éste es producto de una somatizacion (Wolfe et al. 2010).

Hipertension Arterial.

La hipertension arterial es una condicion médica caracterizada por la elevacion de la
presion arterial diastélica y sistélica, usualmente relacionada con la adultez. Existen tres

estadios de esta patologia: la pre-hipertension que esta determinada por una presion arterial
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sistolica entre 120- 139 mm Hg (milimetros de mercurio) y presion arterial diastolica entre
80-89 mm Hg. Hipertension fase 1 en donde el rango de presion arterial sistdlica es de 140-
159 mm Hg y una diastdlica de 90- 99 mm Hg y la fase 2 de la hipertension es cuando la

presion arterial sistdlica es de 160 mm Hg y la diast6lica de 100 mm Hg (Ferri, 2013).

Se diagnostica esta patologia si la presion arterial es elevada y mantenida por al
menos una semana consecutiva o si existe un dafio en otros drganos. EI manejo de esta
enfermedad dependera de la fase en la que ésta se encuentre, se puede controlar con dieta baja

en sodio, ejercicio aerobico, disminucion del peso y/o medicacion (Ferri, 2013).

Hipertiroidismo sub-clinico:

Galofré (2007) menciona que el hipertiroidismo es una patologia médica que afecta a
los niveles normales de hormonas producidas por la glandula tiroides, estds hormonas se
encargan de la activacion del metabolismo basal. Los casos de hipertiroidismo presentan una
sobreproduccion de éstas hormonas. Para poder diagnosticar hipertiroidismo sub-clinico, se
debe tomar en cuenta primero las manifestaciones fisicas en la persona, si sus sintomas
sugieren un problema tiroideo se debe aplicar un examen de sangre que mida los parametros

de estas hormonas (THS), para confirmar que existe un desbalance.

El siguiente paso es medir la intensidad de la patologia, en este caso la frase “sub-
clinico” quiere decir que no es enfermedad con rangos que salen excesivamente del rango
normal, pero que puede requerir medicamentos para evitar que excedan ain mas de los

pardmetros. El tercer criterio es la evaluacion de la potencial causa, si la enfermedad es
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endogena (THS > 0.45 uU/mL), exdgena (THS entre 0.1 & 0.45 pU/mL) o iatrogénica (causa

subsecuente al consumo de farmacos) (Galofre, 2007).

Como cuarto punto se analizan las potenciales complicaciones que puede traer la
patologia en cada paciente. La valoracion del tratamiento a seguir es el cuarto aspecto a
examinar; puede ser que el diagnosticado no requiera medicacion, esto dependera de los
factores mencionados anteriormente. El Gltimo aspecto que se debe tomar en cuenta es el tipo
de tratamiento que se adecle de mejor manera a la persona que padece la enfermedad. La
administracion de farmacos es la opcidn que queda a expensas del médico tratante y su criterio

clinico (Galofré, 2007).

Lupus Eritematoso Sistémico (LES).

El Ministerio de Salud Publica del Ecuador — MSPE (2013) menciona que esta
patologia es del tipo autoinmune, se caracteriza por la generacion de inflacion en los sistemas
corporales de manera cronica y ciclica (remision y recaida). Se presenta mas en mujeres con
una incidencia de 0,2% por cada 100.000 casos y con una correlacién 10:1 entre casos de

mujeres y casos de hombres.

Sus manifestaciones y gravedad dependeran de cada caso particular. La patogenia de
esta enfermedad consiste en la formacion de anticuerpos que atacan a las estructuras nucleares
de los sistemas, es decir que el cuerpo identifica a las formas celulares que constituyen cada
6rgano del sistema como ajenas y las ataca. Su rango de manifestaciéon mas comun es entre los

30 a 50 afios de edad. Se considera como factores de riesgo la etnicidad (menos comdn en
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blancos caucésicos), la genética y la relacion genes-ambiente; puede ser mortal en casos que
genera una infeccion cardiaca o insuficiencia renal. El nivel de supervivencia disminuye con
cada afio que se padece este problema de salud vy las estadisticas varian por pais ya que

dependen de la metodologia en el manejo de la enfermedad (MSPE, 2013).

Psoriasis.

La psoriasis es una patologia médica cronica de la rama de la dermatologia
caracterizada por una patogenia que manifiesta inflamacion e hiperplasia en las células de la
dermis y la epidermis, generando una deformacion en la estructura de ambas capas de la piel.
Consecuentemente se forma una hiperqueratosis (niveles de queratina elevados localizados)
que visualmente se manifiestan como placas de piel engrosada y de color tornasolado, se
suelen formar en las areas de mucho contacto (palmas de manos y plantas de pies) o en las
zonas de pliegues (nudillos, codos, cadera, rodillas). La psoriasis suele tener remisiones y
recaidas. EI manejo farmacoldgico y su tratamientos varian dependiendo de la intensidad de la
enfermedad, usualmente para casos leves se utiliza la fototerapia como tratamiento y en casos

mas severos se recomienda medicacion y fototerapia (Fry, 2004).

Vitiligo.

El vitiligo es una enfermedad dermatolégica cronica ocasionada por una disfuncion en
las células pigmentarias de la piel (mielina) generando una despigmentacion por zonas que

van incrementando su tamafio con el paso del tiempo, ocasionando la aparicion de zonas
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amplias sin pigmentacion. Existen dos tipos de manifestaciones del vitiligo, el segmentado y
el no segmentado. Cuando las lesiones dermatoldgicas son localizadas es un caso de vitiligo
segmentado, cuando las lesiones estan esparcidas por diferentes areas del cuerpo se considera
vitiligo no segmentado. Las causas de esta enfermedad son inciertas en la actualidad. El

vitiligo segmentado tiene un mejor prondstico (Picardo & Taieb, 2010).

Todas las enfermedades cronicas tienen un impacto en la vida de los pacientes y de las
personas que los rodean, este impacto es multidimensional y en la actualidad se lo denomina
bajo el término Calidad de Vida relacionada a la salud. Para esta investigacion se realizé un

andlisis comprensivo de esta terminologia que se lo presenta en las siguientes tematicas.

Tema 2. Calidad de vida Relacionada a la Salud.

El término Calidad de Vida tiene una larga trayectoria, como lo menciona Inés Vanotti
(2014), esta idea sefiala que el ser humano puede verse influenciado por varios factores que
determinan un parametro de vida especifico. Este concepto data de la antigua civilizacion
griega 'y fue incorporado con caracter formal por la Organizacion Mundial de la Salud- OMS
en 1991. Una vez que la OMS incorpora este término a sus tematicas, lo vinculan con la salud
generando un término denominado Calidad de Vida Relacionada a la Salud. Para la
organizacion mencionada anteriormente tal concepto se define de la siguiente forma: “La
Calidad de Vida es la percepcion del individuo de su posicion en la vida, el contexto de la
cultura y del sistema de valores en los que vive en relacion con sus objetos, expectativas,

estandares y preocupaciones” (1998, p. 32).
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En base a esta afirmacion la OMS gener6 un cuestionario que ayuda a medir la Calidad
de Vida en general y la Calidad de Vida Relacionada a la Salud al que se lo denomin6 como
“World Health Organization Quality of Life Instrument “WHOQOL-100" o su version breve

de 26 preguntas, “WHOQOL- BRIF” (Vanotti, 2014. p. 38).

Este instrumento (WHOQOL-100) mide las siguientes dimensiones: primero el estado
de salud fisica del paciente, este aspecto incluye el nivel de energia, el dolor e incomodidad,
la calidad y cantidad de horas de suefio. El segundo aspecto a medirse es el ambito
psicoldgico; dentro de este factor se encuentran la imagen y apariencia corporal, sentimientos
negativos y positivos, autoestima, pensamiento, aprendizaje y concentracién. Como tercera
dimension este cuestionario mide el nivel de independencia, aqui se analiza la movilidad del
testeado, sus actividades diarias, su dependencia de medicamentos o cuidados paliativos y su
capacidad laboral. El cuarto punto abarca las relaciones sociales, relaciones interpersonales,
respaldo social y actividad sexual. EI quinto parametro mide el factor ambiental dentro del
cual se encuentran los recursos financieros, la libertad del individuo (seguridad y bienestar
fisico), accesibilidad a servicios de salud y cuidado, su vivienda, oportunidades de adquisicion
de nuevas habilidades o nueva informacion, participacion y oportunidades de recreacion o
esparcimiento, el ambiente fisico y su mecanismo de transportacién. La Ultima area que mide

este cuestionario es la espiritualidad/ religion/ creencias personales (WHO, 1997).

La expectativa de vida ha aumentado 9 afios desde el 2012 hasta la actualidad en paises
de con ingresos bajos (OMS, 2014), en este punto preciso es en donde colisionan varios
ambitos de la salud fisica y mental. El factor de incremento en el promedio de vida no quiere

decir que también haya mejorado la calidad de la misma (Vanotti, 2014). De igual manera,
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como lo mencionan Quiceno, Vinaccia, & Remor (2010):“Las creencias, las percepciones y
las clasificaciones sociales e individuales sobre el proceso de salud-enfermedad estan
determinadas por el contexto socio-cultural y el momento histérico en que se manifiestan” (p.

58)

Quiceno y colaboradores (2010), mencionan a Leventhal como creador del primer
Cuestionario de Percepcion de la enfermedad basandose en su nuevo modelo tedrico de

autorregulacion (1980-1983) que contiene las siguientes instancias:

1.-Procesamiento: Primero se debe dar una representacion mental o definicion a la
enfermedad, esta va a acompafiada de una emocion. Segundo se debe dar paso a la
planificacion, eleccidn y generacion de una respuesta que ayude al enfrentamiento de lo que
puede significar dicho padecimiento. El tercer paso a seguir en el procesamiento es la
valoracion de una estrategia de afrontamiento como consecuencia de los dos procesos

anteriores.

2.-Dos canales de procesamiento paralelos en un mismo sistema: Primero debe darse una
representacion objetiva a la patologia y a los mecanismos de afrontamiento que se utilizaran
para controlarla. El siguiente sistema de funcionamiento paralelo abarca las reacciones

emocionales que provocaron la enfermedad y la eficacia de los mecanismos de afrontamiento.

Ademas Leventhal midié al desarrollar el IPQ las siguientes dimensiones: Identidad,
consecuencias de la enfermedad, causas, duracion y control/ cura. Basandose en enfermedades

agudas, enfermedades crénicas y enfermedades ciclicas (Quiceno et al. 2010).
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Calidad de Vida y Salud Mental.

Holman & Loring (2004) afirman que: “La actitud o percepcion del paciente es
determinante para su funcionamiento.”(p. 240). En contraste, las secuelas de las enfermedades
cronicas son varias, entre ellas el uso constante de medicamentos, la falta de cura, un cambio
significativo en el estilo de vida, el impacto social y laboral, incremento del estrés emocional,
manejo de las secuelas y de la medicacion, responsabilidad en la toma de decisiones sobre el
abordaje médico. Ademaés de estos cambios y variantes que ahora forman parte del dia a dia
de una persona con una patologia, este individuo tiene también un alto indice de
responsabilidad en el uso adecuado de la medicacion, cambio del estilo de vida en busca de
una mejoria, reajuste de las secuelas econdmicas y sociales de la enfermedad, reporte de
mejorias o interpretacion de los sintomas actuales al médico tratante, ademas del manejo de

las secuelas emocionales.

Rodriguez y Frias (2005), mencionan que uno de los factores intrinsecos mas
influyentes es el emocional. La perspectiva psicoanalitica plantea lo que actualmente se
conoce como psicodermatosis, debido a la influencia que pueden tener las emociones
reprimidas en la fisiologia del paciente. La psicodermatosis es el estudio del impacto
psicolégico en las patologias dermatoldgicas, que a su vez dio paso a una visibn mas
psicoldgica de las enfermedades desde cualquier rama de la medicina. Por otro lado la teoria
cognitiva concluy6 que las personas con una vision de vida optimista, se pueden adaptar mejor
a los cambios. La terapia conductual plantea dos tipos de personalidad, la personalidad tipo A,
que suele ser caracteristica en personas competitivas, impacientes y hostiles, mientras que las

personalidades tipo B tienden a vivir de forma més relajada o calmada.
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La Organizacion Mundial de la Salud- OMS plantea diez recomendaciones para la

salud mental basadas en el reporte de salud mental mundial publicado en 2009:

(1) Proveer un tratamiento en cuidados primarios de salud. (2) Poner a
disponibilidad psicofarmacos. (3) Proveer cuidados comunitarios. (4) Educar a
la sociedad. (5) Involucrar a las comunidades, familias y pacientes. (6)
Establecer politicas nacionales y programas de legislacion. (7) Desarrollar los
recursos innatos del ser humano. (8) Vinculacion con otros sectores, atencién
integral. (9) Monitoreo de la salud mental de la comunidad. (10) Apoyo a
nuevas investigaciones (p.53).

En los puntos siete al diez es en donde se evidencia una participacién mas activa de los
psicologos y trabajadores de la salud mental. La OMS ha encontrado una correlacion entre el
nivel de ingresos econdmicos del pais y el nUmero de profesionales en la salud sean estos

doctores, enfermeras, psiquiatras o psicologos (OMS, 2009).

Existen otros factores que son considerados como influyentes en la generacion de
problemas de salud, como por ejemplo el estrés y la ansiedad. Para este aspecto entra la
comparacion entre enfermedad padecida y enfermedad percibida o sus homénimos en inglés
disease or illness, ya que el estrés no sélo se manifiesta en situaciones complejas sino en la
vida diaria, esto influencia en los parametros de ansiedad que la persona conlleva. Estas
circunstancias estresoras pueden provenir desde el aspecto bioldgico, hasta el aspecto
psicosocial. Un factor estresante puede ser procesado cognitivamente como dafiino,
amenazante o como una oportunidad para desarrollar nuevos recursos (Sarafino, 1998, citado

en Rodriguez et al. 2005).

El término enfermedad deberia ser expuesto en una vision tridimensional: primero

desde la biologia basada en la estructura general que requiere la generacion de una
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anormalidad/ disfuncion fisica o estructural. Para la segunda dimension tendriamos el aspecto
subjetivo conteniente de emociones, sentimientos, cuestionamientos y consecuencias. En la
tercera categoria se propone a la dimension simbdlico-social en la que se encuentra la
percepcion que tiene la persona sobre como es proyectada su enfermedad en la sociedad

(Hueso et al. 2012).

Los factores cognitivos que podrian influenciar en este aspecto son el desamparo
aprendido, el estilo atribucional, locus de control, optimismo-pesimismo, resolucion de
problemas, motivacion intrinseca, apoyo social, reactividad emocional. ElI desamparo
aprendido se define como una resignacion adoptada en base a las experiencias previas de
fracaso (Selligman, 1975). El locus de control determina la perspectiva de la persona acerca de
si tiene el control (locus de control interno) o si no tiene el control (locus de control externo)
de las circunstancias (Rotter,1995). Por otra parte el optimismo esta definido como la vision
de la vida desde un aspecto positivo sin tener necesariamente un resultado circunstancial
positivo, contrariamente el pesimismo es un término que asevera que la vision de vida de una
persona puede determinarse de forma negativa sin tener necesariamente circunstancias

negativas (Affleck, Tenner & Apter, 2000).

La resolucion de problemas es una capacidad humana de poder generar resultados
Optimos para sobrepasar conflictos en determinadas circunstancias (Doron & Parot, 2008). La
motivacion se define como el potencial impulsador para realizar una actividad (Rinaudo,
Barrera & Dlono, 2006). El apoyo social esta definido como la accion de la sociedad de poder

generar un respaldo a un miembro de dicha comunidad (Pérez & Marin, 1999).Finalmente la
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reactividad emocional se define de la siguiente manera: accion proactiva de una persona en

reflejo ante una emocion (Daron et al. 2008).

Sandin (1999), citado en Rodriguez et al. (2005) estipula cuatro secciones para un
modelo de afrontamiento: 1) Confrontacion, 2) Distanciamiento, 3) Autocontrol y 4)
Busqueda de apoyo social. Una conducta de salud puede verse influenciada también por
factores interpersonales, como la autopercepcion de la sintomatologia, las emociones
generadas, como ultimo aspecto las creencias y aptitudes que determinardn si la persona

ejecutara o no una conducta que propicie su salud.

En la actualidad se fomenta un cuidado mas holistico en el ambito de la salud con la
finalidad de promover no Gnicamente la evitacion de la enfermedad, sino también el bienestar
personal. Es por esto que la Calidad de Vida Relacionada a la Salud incluye la percepcion del
paciente como forma de evaluacion de la metodologia utilizada para el manejo de su
patologia. Las sociedades actuales se ven enfrentadas a una decision que puede llegar a tener
un gran impacto social y personal, escoger entre cantidad y calidad de vida. Debido a ello es
importante conocer el concepto de cada persona sobre sus consideraciones acerca del bienestar
fisico, psiquico, social y espiritual. Existen estudios que demuestran que mientras la
enfermedad sigue su curso las personas pasan por ajustes internos que hacen que se preserve la

satisfaccion con la vida (Schwartzmann, 2003).
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Tema 3. Estrategias de afrontamiento de la enfermedad cronica.

Para entrar en el terreno del afrontamiento es importante considerar la siguiente cita de

Branicke, Trzebinska, Dowgiert, & Wytykoska :

“Emociones mixtas parecen ser particularmente beneficiosas en situaciones estresantes,
ya que en dichas circunstancias se vuelve imposible evadir el efecto negativo asociado a los
eventos aversivos, mientras que un poco de efectos positivos puede ayudar a disminuir los

efectos negativos.” (2014, p. 11)

En este ambito es de importancia tomar en cuenta aspectos que pueden llegar a
influenciar en el tipo de mecanismo de afrontamiento usado por la persona. Estas
consideraciones incluyen ambitos historicos, culturales y de estrato socio-econdémico. La
cultura juega un rol muy importante porque el comportamiento es condicionado por este
aspecto, lo que en algunas culturas puede ser considerado como una actitud egoista, en otras
culturas puede identificarse como el mecanismo de afrontamiento dptimo o esperado. Los
mecanismos de afrontamiento tienen una alta relevancia como condicionante para la Calidad
de Vida, estos involucran a los factores externos como los factores organicos y sociofiliales
ya que afectan directamente a los potenciales resultados en el bienestar fisico, social y

emocional. (Schwartzmann, 2003).

Los mecanismos de afrontamiento varian dependiendo del individuo. Se plantea que el
estilo de afrontamiento activo conductual contendria estrategias conductuales con una
finalidad precisa del manejo de un factor estresante. Por otro lado un afrontamiento activo
cognitivo abarcaria estrategias directas de afrontamiento pero de manera netamente cognitiva.

El tipo de afrontamiento evitativo conductual podria en accion mecanismos de evitacion o
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escape ante el estimulo estresante, de igual manera el mecanismo evasivo cognitivo destina

toda las cogniciones a la evitacion del problema (Urzia & Jarde, 2008).

Existen varios elementos influyentes en las estrategias de afrontamiento de cada
individuo, estas estrategias estan usualmente condicionadas por factores internos particulares
que se han desarrollado mediante la interaccién con la realidad de su entorno. Un aspecto que
promueve los mecanismos de afrontamiento individuales puede ser el factor socio-cultural
particular. A este proceso se lo denomina endoculturacion, aqui es donde se crean las
relaciones interpersonales dentro de un marco de habitos y costumbres del grupo primario
encuadrado notoriamente en un contexto historico determinado. Como consecuencia de los
dos aspectos anteriores se genera una conducta especifica en cada individuo, mediante la cual
esta persona se relaciona con el ambiente y asi se enfrenta a los cambios biolégicos que
podrian generar una problematica en su salud. Por ende cada enfrentamiento es Unico, pero
esta influenciado por grupos en comin, como son la cultura y el grupo primario (Ybarra,
Sanchez, & Pifa, 2011). “La calidad de vida resultante dependeria de la medida en que los
mecanismos de afrontamiento y la adecuacion de las expectativas permitiera que la brecha
entre expectativas y percepcion de la situacion actual no fuese tan desproporcionada.”

(Schwartzmann, 2003, p. 19)

Tema 4. Teoria de Resiliencia.

En la época contemporanea los ambitos que una enfermedad abarca han ido cambiando
progresivamente hasta poder diferenciar entre poseer una patologia o apropiarse de esta, asi

como lo menciona Rodriguez et al. (2005, p. 169):
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“En el terreno de la psicologia aplicada al campo de la salud, se ha comenzado a hacer una

diferencia entre estar enfermo y ser enfermo.”

La resiliencia es un término psicologico que define el nivel de adaptacion de los
individuos, su capacidad de manejo de factores estresantes para poder funcionar
adecuadamente a pesar de acontecimientos que son considerados como adversos. Una persona
resiliente es un individuo que se ha podido adaptar exitosamente a las alteraciones del
ambiente cotidiano (Consuegra, 2010). Muchos factores influencian y fomentan la resiliencia
en personas con patologias médicas, entre estos estd el acceso por parte del paciente a la
informacion certera sobre su enfermedad, como lo analizaron Quiceno & colaboradores
(2012) en su estudio “Resiliencia, percepcion de enfermedad y afrontamiento espiritual-
religioso en relacion con la calidad de vida relacionada con la salud en enfermos crénicos.”,
investigacion que aplicd diferentes cuestionarios como el llness Perception Questioneire
Brief/ IPQ-B, Resilience Scale/ RS, Escala de Resiliencia Breve / CD-RISC2, System of
Believes Inventory/ SBI-15R, Cuestionario de Salud MOS / SF-36 y la Escala de Estrategias
de afrontamiento Espirituales / SCS a 121 personas con Insuficiencia Renal Cronica- IRC,
Artritis Reumatoide- AR y con Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crdnica-EPOC. Se
encontré que la informaciéon aumenta el locus de control interno y esto genera una mejor

comprension de los sintomas ocasionados por la enfermedad (Consuegra, 2010).

Otro factor que influye en la resiliencia de las personas es el aspecto emocional, ya
que se ha observado que las emociones secundarias suelen ser mas sublimes, pero a su vez
méas complejas ya que incluyen aspectos cognitivos y estan ligadas al modelo cognitivo

individual de la percepcion de si mismo y de los demés (Branicke et. al, 2014). Como lo
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mencionan Ferndndez & Edo (1994) citados en Rodriguez et al. (2009), las emociones
negativas pueden ser riesgosas para la salud ya que en general los estados emocionales que se
tornan crénicos tienen un impacto en los habitos de la salud, mientras que los estados
emocionales que pueden ser considerados como agudos tienden a agravar la enfermedad

debido a que las emociones pueden distorsionar la conducta de las personas enfermas.

Retomando los aspectos que influencian a la resiliencia, se propone por Rodriguez y
colaboradores (2009) que el abordaje de las enfermedades se lo realice desde un ambito
interconductual para facilitar la intervencion desde el ambito psicol6gico de forma eficiente e
individualizada. Cada persona tiene su propia perspectiva de los factores que impactan su
realidad y sus propias expectativas del futuro. Se sugiere que a estos pardmetros se los

considere de igual manera dentro de una valoracion de la resiliencia de un consultante.

Autores como Sierbert (2007) mira a la resiliencia como un factor que se ve
directamente influenciado por la interaccion entre aspectos intrinsecos y extrinsecos, en primer
punto se plantea que se da un cambio devastador en la realidad de la persona que puede
desencadenar tres diferentes tipos de reacciones: ataque, shock o preocupaciéon. La
preocupacién es la clave y es donde convergen dos posibilidades opuestas: la persona al
preocuparse puede generar adaptacion o victimizacion. Al victimizarse esta siendo poco
resiliente por definicion, mientras que si logra adaptarse potencia esta caracteristica de la
personalidad, que genera un avance en la vida y un aprendizaje de un nuevo funcionamiento

con su realidad actual. Es relevante el criterio de Sierbert (2007):

“En el mundo actual, la resiliencia es mas importante que nunca. El periodo volatil y

cadtico que estamos viviendo no terminara pronto. Para disfrutar de una buena vida tanto para
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usted como para su familia, debe ser mucho maés resistente de lo que era necesario antes” ( p.

18).

La Escala de Resiliencia- RS mide cinco factores determinantes para este constructo.
Estos son 1) Significado o Proposito de Vida, 2) Perseverancia, 3) Autosuficiencia, 4)
Ecuanimidad y 5) Soledad Existencial. EI primer factor busca medir la percepcion de la
persona sobre cuanto ésta considera que vale para los demas, en qué circunstancias los otros
pueden necesitar de ella y quiénes la necesitan. Consecuentemente este primer factor busca
medir qué aspectos la vida de la persona tienen mayor significado. EI segundo componente
busca medir cuantas cosas de las que comienza a hacer el individuo son terminadas, cuantas
veces se rinde antes de intentar, si para los demas esta persona se rinde con facilidad y por
altimo la cantidad de concentracion que puede tener en sus propias metas o si se distrae con

facilidad (Wangnild, 2010).

El tercer aspecto mide “cudn lleno vemos el vaso”, es decir el optimismo o el
pesimismo de una persona, si se arrepiente de sus acciones pasadas y esta anclada a ellas, la
cantidad de catastrofizacién que aplica a su realidad y como su entorno la ve. La cuarta
categoria de esta escala mide qué tan al tanto la persona esta acerca de sus logros, si el entorno
la percibe como capaz, cuantas veces puede encontrar una solucion y la capacidad de
priorizacion de sus acciones. La segmentacion nimero cuatro de esta escala mide qué tanto la
persona se considera capaz de hacer las cosas sin pensar en la evaluacion social
(espontaneidad), la capacidad de poder identificar qué caracteristicas de su vida la hacen
diferente al resto, finalmente que tan comoda se siente consigo misma. El quinto punto de esta

escala mide la soledad existencial, con la finalidad de saber el nivel de introspeccion, analisis



41

y comprension de su propia personalidad, los puntajes bajos en esta escala estan refiriendo
problemas en la metacognision, otro aspecto importante en este segmento de escala de

resiliencia es la comodidad que siente la persona al estar sola (Wangnild, 2010).

Tema 5. Propuestas de mejoria.

Las culturas del siglo XXI, se han convertido en sociedades cuestionadoras y
exigentes, con la finalidad de buscar una mejor calidad de vida, esto lo podemos ver
evidenciado en la siguiente cita: “El sistema de salud no es ni efectivo ni eficiente” (Holman et

al. 2004, p. 241).

El mayor causante de este problema es que el sistema de salud estd disefiado
directamente para las enfermedades agudas y no para las condiciones médicas cronicas. Para
estos casos se requiere que el sistema fomente la participacion activa de los pacientes dentro
de su tratamiento, ademas se propone incorporar nuevas areas de los servicios de salud y a

diferentes profesionales (Holman et al. 2004).

Holman & colaboradores (2004) afirman que las necesidades de las personas con
patologias médicas cronicas pueden llegar a ser las siguientes: acceso a la informacion sobre
su diagndstico, implicaciones de la enfermedad, opciones de tratamiento, impacto a futuro,
accesibilidad al tratamiento de forma continua y adecuada, interconsultas necesarias, opciones
del manejo de los sintomas y maneras de adecuar su nueva realidad a su vida cotidiana. Una
vez que el paciente esta seguro en estos aspectos puede generar un incremento en la eficacia

del tratamiento a mediano plazo.
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Los mismos autores mencionan que el sistema de salud actual fue disefiado
basicamente en el siglo pasado, cuando las enfermedades agudas estaban en auge, mientras
que en la actualidad se registra un aumento significativo en las enfermedades cronicas. A
diferencia de las patologias agudas las enfermedades crénicas no tienen cura y su tratamiento
es prolongado. Dentro del manejo éptimo de estas enfermedades se requiere que el afectado se
familiarice completamente con el sistema de salud, su funcion es la de apoyar y guiar al
médico en el tratamiento ya que Unicamente la persona que padece la patologia puede medir
de forma directa lo que el tratamiento le esta generando. Este rol debe ser fomentado por los
profesionales de la salud ya que usualmente el Gnico sujeto del saber es el médico tratante,
mientras que en estas enfermedades la experiencia vivencial del paciente es crucial para la

generacion de resultados positivos (Holman et.al, 2004).

“La salud es el producto del cuidado de la salud y tanto el paciente como el cuidador
principal son generadores de Salud.” (Holman et. al, 2004, p. 242). Por otro lado Deter (2012)
menciona que la relacion médico-paciente es importante en especial en las enfermedades
cronicas, en las cuales es indispensable que exista una relacion de confianza ya que es crucial
que el diagnosticado se comprometa a seguir el tratamiento o los procedimientos que se
requieran para generar una mejoria. La eficacia de un tratamiento se ve influenciada por
factores biopsicosocioconductuales, es decir que la biologia de la persona, su estabilidad
psicologica, los factores sociales y su habitos comportamentales. Los médicos deben tener
claro que cada ser humano es un individuo, esto quiere decir que por mas que la persona tenga
una patologia determinada, como ésta se desarrolla, se presenta y se maneja, depende de cada
persona que la padezca. Debido a esto es importante que el médico tratante disefie un

tratamiento personalizado para cada realidad que puedan presentar sus clientes.
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La salubridad en &rea mental del ser humano abarca una gran variedad de
acontecimientos que se ven de una u otra forma vinculados con el &mbito del equilibrio
psicoldgico, acorde a la explicacion acerca de ésta terminologia proporcionada por la OMS
(2014) en su version en linea: “un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no
solamente la ausencia de afecciones o enfermedades”. La finalidad de este concepto fue
fomentar el bienestar de los seres humanos, prevenir acerca de los trastornos mentales,
informar sobre su tratamiento y finalmente poder brindar una rehabilitacion a las personas que

puedan ser perjudicadas por dichos trastornos.

Se incluye a la psicologia dentro de los aspectos influyentes en la calidad de vida se
podra comprender lo que Branicke et al. (2014) afirman: “Las respuesta en emociones mixtas
es natural ya que muchos eventos estresantes consisten no solo en desventajas sino también en
oportunidades asociadas con mejores circunstancias, o con eventos menos placenteros o por lo

menos divertidos.” (p.10)
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METODOLOGIA Y DISENO DE LA INVESTIGACION

Existen tres tipos de investigaciones: cuantitativas, cualitativas y mixtas. Con el
término cuantitativo nos referimos al tipo de investigacion que utiliza la metodologia
estadistica para poder analizar los datos, sirve para medir fendmenos desde el ambito
estadistico, emplea la experimentacion para analizar causas y efectos. Las indagaciones de ésta
indole pueden ser secuenciales, deductivas, probatorias o de alianza de la realidad objetiva. En
contraste la investigacion cualitativa utiliza los datos netos para analizarlos a profundidad con
la finalidad de poder conceptualizarlos; este enfoque no tiene como finalidad una réplica
posterior, y usualmente se investiga en ambientes naturales. Su finalidad es extraer significado
de los datos, por lo que no se fundamenta en la estadistica. Esta metodologia tiene tres
procesos: inductivo, recurrente y el analisis de realidad subjetiva.

La investigacion cualitativa es amplia, profundiza ideas, ayuda a contextualizar el
fendmeno y genera una riqueza interpretativa. Finalmente las investigaciones mixtas fusionan
estas dos técnicas para poder analizar los datos a profundidad pero también poder obtener una
relevancia estadistica de los mismos como lo mencionan Hernandez et al. autores del libro
“Metodologia de la Investigacion” (2006).

En la presente tesis se ha realizado una investigaciébn mixta con predominancia
cualitativa ya que su finalidad es la construccion de un instrumento de medicion de la
percepcion de la enfermedad en jovenes y adultos con patologias médicas cronicas, desde la
perspectiva de los afectados. Se busca que el instrumento sea disefiado en base a la experiencia
misma de las personas con tales enfermedades, Yy se utilizo entrevistas semiestructuradas para

la obtencion de datos.
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Justificacion de la metodologia seleccionada

Para este estudio se ha seleccionado una metodologia mixta ya que se ha utilizado el
andlisis cuantitativo mediante el examen de frecuencia de repeticion de términos para la
comprensién de los datos generales, y un analisis cualitativo para poder identificar los factores
de importancia mencionados por los participantes. A estos elementos de relevancia se los
sometid a un analisis cuantitativo posterior para registrar la frecuencia en la que estos aspectos
se repiten dentro del discurso de los entrevistados y asi generar el instrumento de medicion de
la percepcion de la enfermedad. Se cumplen las caracteristicas estipuladas por Hernandez, et

al (2006), para un estudio mixto con predominancia cualitativa.

Herramienta de investigacion utilizada

Se utiliz6 como herramienta de recoleccién de datos una entrevista. La estructura de
este didlogo fue realizada previamente a la administracion de la misma; ademas de las
respuestas, se buscaba obtener la siguiente informacion: edad, nivel de estudios, cuidad de
residencia, el tipo de enfermedad que padecia el entrevistado(a), el tiempo que lleva con dicho
diagnostico, quién realizé el diagnéstico, quién fue la primera persona que supo acerca de su
patologia y la forma en la que le comentaron a esta persona. También averiguar acerca del
efecto que ha tenido este diagndstico en su vida, los mecanismos de afrontamiento que utiliza
ante su enfermedad, si ha existido o no un cambio de actitudes ante su padecimiento, el
soporte recibido, como se siente al hablar de su experiencia en la entrevista, y el apoyo que
considera necesario para enfrentar esta patologia. Se puede constatar las preguntas especificas

en el anexo A de este estudio.



46

Descripcion de participantes

NUmero.

Este estudio se realizd con la colaboracion de 100 personas que presentan distintas
patologias médicas cronicas, de las cuales se escogieron las entrevistas de un total de 65
participantes basandose en la descripcion y categorizacién de las patologias crénicas
realizadas por la OMS (2014) y el Ministerio de Salud Publica del Ecuador- MSPE (2012),

ademas se seleccionaron enfermedades crénicas que tienen un alto impacto psicolégico.

Género.

Del total de participantes, 30 (46%) fueron mujeres y 35 (54%) fueron hombres, con un

rango de edad de 18 a 87 afios en hombres y 18 a 90 en mujeres.

Nivel socioeconémico.

El nivel socioeconomico vario entre los participantes, la mayoria se encontraban en el

estrato socio econémico medio alto.

Caracteristicas especiales relacionadas con el estudio.

Los participantes son mayores de 18 afios y adolecen de una patologia médica cronica.

Fuentes y recoleccion de datos.

Los participantes fueron conseguidos de diversos centro de atencion médica,
principalmente del Hospital de los Valles, de FUNDEM-Fundacion de Esclerosis Multiple del

Ecuador y de CEPI-Centro de la Piel, ubicados en la ciudad de Quito-Ecuador. Se utilizd
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como herramienta de recoleccion de datos una entrevista  semi-estructurada. Dicho
cuestionario fue administrado a los 100 voluntarios de forma verbal y se grabé sus respuestas

en formato de audio.
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ANALISIS DE DATOS.

Detalles del analisis

Como se expuso previamente, esta investigacion es de tipo mixto con predominancia
cualitativa, por lo que el estudio se divide en dos fases. La primera consiste en la recoleccién

de 100 entrevistas de 50 hombres y 50 mujeres con las siguientes patologias médicas crénicas.

Dentro de los participantes hombres se pudo recolectar un total de 29 condiciones

médicas cronicas, distribuidas de la siguiente forma:

Tabla N 1. Patologias recolectadas en el género
Masculino.

Patologia Frecuencia
Acné 6
Cancer de columna
Cancer testicular
Cancer de Higado
Cancer de prostata
Carcinoma
Célon Irritable
Dermatitis atépica
Dermatitis por contacto
Diabetes
Esclerosis Multiple
Estenosis adrtica
Estenosis del canal Lumbar
Foliculitis
Herpes Zoster
Hipertension
Hipotiroidismo
Linfoma de Hodkin
Melasma
Micosis fungoide
Neurodermatitis
Nevus de ota
Psoriasis
Queratodermia
Seroderma pigmentoso
Ulceras Crénicas
Verruga (Plantar)
Vitiligo
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Por otro lado, las enfermedades de las que se pudo reunir informacion en las
participantes mujeres, fueron en total 23 patologias médicas cronicas con la siguiente
frecuencia:

Tabla N 2. Patologias recolectadas en el
género Femenino.

Patologia Frecuencia
Acné 5
Cancer de mama
Dermatitis atépica
Derrame cerebral
Diabetes*
Enfermedad de Darier
Enfermedad de Addison

Esclerosis Multiple
Fibriomialgia
Hipertension
Hipotiroidismo
Lupus
Melasma
Migrafa
Neuralgia del trigémino
Nevus Melatocinito
Ovario poliquistico
Psoriasis
Queratosis
Sebo sarcoma de Kaposi
Temblor Escencial
Ulceras Cronicas
Vitiligo 4
(*) También se consider al hiperinsulinismo como
parte de la diabetes. Sélo hubo un caso de esta indole.
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De estas patologias se obtuvieron los siguientes datos con relevancia estadistica,

acorde a las diferentes preguntas realizadas en las entrevistas:

Primero se obtuvo la edad del total de los participantes con lo que se pudo calcular el
promedio de edad y la desviacién estandar de la misma para cada género, dicho analisis se lo

ve evidenciado en la siguiente tabla.

Tabla N 3. Edad promedio y Desviacién
estandar en ambos géneros.

Género Edad Prom. DS

Hombres 47.48 18.7
Mujeres 45.12 17.5

Posteriormente se pudo realizar un andlisis de frecuencia en el nivel de estudios
realizados por los 100 participantes, este analisis se ve representado en la tabla a continuacion,
en donde primer nivel es estudios escolares culminados, segundo nivel es considerado como
bachillerato, tercer nivel es la culminacion de los estudios universitarios y finalmente el cuarto

nivel son estudios de postgrado o especializacion.

Tabla N 4. Nivel de Estudios de todos los
participantes y su frecuencia.
Nivel  Hombres Mujeres

Primero 3 6
Segundo 13 13
Tercero 28 28
Cuarto 6 3

Con informacién obtenida en las entrevistas se pudo contabilizar los participantes
provenientes de diferentes ciudades del ecuador. Este analisis de frecuencia se lo realiz6 por

género y se encuentra descrito en la siguiente tabla.



Tabla N 5. Cuidad de Procedencia de los Participantes.

Ciudad Mujeres Hombres
Quito 47 41
Ambato 1 1
Extranjero 1 1
Esmeraldas - 1
Cayambe - 2
Ibarra - 1
La union - 1
Riobamba - 1
Sto. Domingo - 1
Zamora 1 -

(-) No han existido participantes de ese género provenientes
de dicha ciudad

El siguiente aspecto analizado fue el impacto que tuvo en la persona recibir la noticia

sobre su diagnostico, la tabla que se puede ver a continuacidn representa la frecuencia del
efecto ocasionado por recibir el diagndstico, esto se obtuvo en base a la pregunta nimero

cuarto de la entrevista: (Cémo le afectd a usted recibir la noticia sobre su diagndstico?

Tabla N 6. Tipo de impacto del

diagnéstico.

Impato Hombres Mujeres
Positivo 5 8
Negativo 30 30
Neutro 15 12

Posterior a lo analisis descrito anteriormente, se pudo cuantificar el tipo de
afrontamiento de la enfermedad que tuvieron los participantes, es importante recalcar que
algunos utilizaron méas de un tipo de confrontacion a la vez. Hubo dos participantes que

mencionaron no realizar nada para manejar su enfermedad.

Tabla N 7. Tipo de afrontamiento en ambos géneros.
Mecanismo de afrontamiento Hombres Mujeres

Medicamentos 29 31
Estrategias conductuales 25 23
Fototerapia 15 7
Estrategias cognitivas 4 7
Otras terapias médicas 6 5
Procedimientos 3 7
Maquillaje 1 3
Ninguno 1 1

51
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Como siguiente tabla se midi6 la frecuencia del cambio de actitudes hacia la
enfermedad, esta informacion fue obtenida al formular a los participantes la pregunta niumero
siete: ;Como han cambiado sus actitudes hacia su enfermedad, desde que le informaron el

diagnéstico?

Tabla N 8. Cambio de actitudes ante la
enfermedad en ambos géneros.

Cambio de actitud Hombres Mujeres
Negacidn- Aceptacion 13 12
Aceptacion- Resignacion 14 18
Se mantienen 23 20

La pregunta nimero ocho de la entrevista realizada a los voluntarios fue ;Qué tipo de
apoyo ha recibido?, las respuestas obtenidas con este cuestionamiento fueron muy variadas,
hubo un total de 10 opciones planteadas por ambos géneros, como por ejemplo, apoyo propio,
religioso, moral, laboral, entre otros. Se realizé una tabla de porcentajes con los tipos de
respaldo mas frecuentes en ambos géneros, algunos participantes mencionaron haber recibido
maés de un tipo de apoyo.

Tabla N 9. Tipo de apoyo recibido
mas relevante en ambos géneros.

Apoyo Hombres  Mujeres

Familiar 86% 78%
Profesional 36% 30%
Social 30% 36%

La tabla siguiente muestra la frecuencia mas alta en porcentaje del tipo de apoyo que el

género masculino sugiere, algunos participantes mencionaron mas de un tipo de apoyo que
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consideran importante. Esta informacién fue obtenida en base a la pregunta nimero 10 de la

entrevista: ¢Qué tipo de apoyo cree que a usted y a las personas en su lugar les serviria mas?

Tabla N 10. Sugerencias de apoyo en el
género Masculino.
Apoyo sugerido Frecuencia

Psicologico 28%
Profesional 28%
Informativo 26%
Familiar 24%

Esta misma pregunta fue cuantificada para el género femenino, en la tabla subsiguiente
se puede observar la frecuencia en porcentaje del género femenino con respecto a la pregunta

numero 10 realizada en la entrevista

Tabla N 11. Sugerencias de apoyo en el
género Femenino.
Apoyo sugerido Frecuencia

Profesional 52%
Familiar 30%
Propio 20%
Informativo 20%

La herramienta de recoleccion de informacion fue administrada de forma individual,
manteniendo el anonimato de los participantes. Se las grabd en audio con el consentimiento
previo, posteriormente se codifico los datos de forma cuantitativa, y subsiguientemente de
forma cualitativa para poder identificar los factores con mayor relevancia, a fin de realizar el
instrumento de medicidn de percepcion de la enfermedad. Esto proceso se lo efectu6 aplicando

los siguientes parametros planteados en el proximo apartado.

Los datos expuestos anteriormente son una muestra en crudo de lo que se pudo extraer

de las entrevistas realizadas a los 100 participantes voluntarios para este estudio. Para el
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andlisis profundo de las mismas se realizd primero la trascripcion de 65 entrevistas
seleccionadas como las patologias mas crénicas dentro del grupo de enfermedades
recolectadas. Hernandez et al. (2006) plantea que la transcripcion de las entrevistas debe
realizarse de forma literal para poder analizar los datos desde diferentes perspectivas, extraer
la mayor cantidad de factores posibles, lograr generar categorias y realizar asi un andlisis a
profundidad. La seleccién de estas entrevistas se basé en clasificacién de enfermedades
cronicas de realizada por la OMS (2014) y el MSPE (2012) nombradas dentro del marco
teorico de este estudio.

Dentro de las patologias obtenidas en el genero masculino, se selecciond a las
enfermedades mas cronicas, por lo que nos queda un total de 14 distintas condiciones de salud,
con una cantidad final de 35 entrevistas para este género. La frecuencia y el tipo de

enfermedad se pueden apreciar en la tabla siguiente.

Tabla N 12. Patologias médicas cronicas
seleccionadas en el género Masculino.
Patologia Frecuencia
Acné 6
Cancer de columna 1
Cancer testicular 2
Cancer de higado 1
Céncer de prostata 1
Carcinoma 2
Diabetes 4
Esclerosis Multiple 1
2
1
1
3
4
6

Hipertension
Hipotiroidismo
Linfoma de Hodkin
Micosis fungoide
Psoriasis

Vitiligo

Este analisis de frecuencia y la seleccién de las patologias mas cronicas se realizé de

igual manera en el género femenino, esto puede observarse en la tabla que se muestra a
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continuacion. Se selecciond un total de 11 enfermedades, dando como resultado 30 entrevistas

del género femenino que se transcribieron y analizaron posteriormente.

Tabla N 13. Patologias médicas cronicas
seleccionadas en el género Femenino.
Patologia Frecuencia
Acné 5
Céncer de mama
Diabetes*
Enfermedad de Darier
Enfermedad de Addison
Esclerosis Multiple
Fibriomialgia
Hipertension
Hipotiroidismo
Lupus
Psoriasis
Vitiligo
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(*) Se consider6 dentro de diabetes a un caso existente
de hiperinsulinismo.

Como paso siguiente a la transcripcion de las entrevistas, se realizé una codificacion de
las mismas asi como lo plantean los autores Hernandez et al.(2006) y Taylor & Bogdan
(1992), con la finalidad de poder tener acceso a los datos, leerlos de forma repetida, seguir las
pistas de las tematicas que se esbozan en el discurso de los entrevistados, generar definiciones
e ideas, identificar los temas emergentes, producir tipologias, desarrollar teorias y conceptos,
comparar con informacion bibliografica; y finalmente desarrollar un pardmetro analitico para
comprender los datos. Una vez realizados tales pasos, se procedio a la sistematizacion de esta
informacion. La codificacion de los datos cualitativos tiene como propdsito que el autor pueda
realizar un analisis simultaneamente a la asignacion de codigos a los mismos. Esta estrategia
es planteada por Glaser y Strauss (1967) y es citada por Taylor et al. (1992); mediante esta

técnica se busca que se realice una comparacion entre datos y contenidos con la finalidad de
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que se puedan identificar conceptos expuestos dentro de ellos, observar sus propiedades,
estimar las relaciones mutuas, para poder posteriormente concretar explicaciones tedricas que
contengan dichas cualidades y que ayuden a exponer los hallazgos.

Asi como lo menciona Taylor et al. (1992: 158): “El andlisis de los datos es un
continuo proceso en la investigacion cualitativa.”, el proceso de estudio no queda ahi. El
siguiente paso fue otorgar significado a los datos que se han codificado. Para esto se realizo
una busqueda de semejanzas entre los datos examinados; para la asignacion de un cédigo a las
descripciones que contienen dicha tematica se selecciona una palabra que contenga la tdpica,
para que se pueda vincular directamente al codigo con lo que este desea transmitir (Taylor et
al.1992). En este caso se realizd la codificacion con palabras y abreviaciones de las mismas
para poder realizar un conteo posterior de dichos factores.

La asignacion de un codigo a una categoria se realiza al haber analizado los datos.
Posteriormente al desarrollo de la lista de cddigos con las categorias que estos contienen se
puede pasar a la asignacién de los mismos dentro de los datos cualitativos. Una vez realizada
esta asignacion se debe examinar nuevamente los datos con sus codigos para identificar si
estos pueden fusionarse dentro de una misma categoria (Taylor et al.1992). Los autores antes
mencionados también afirman que los datos deben ser asignados de forma precisa a los
codigos; pueden existir algunos datos que no encajen en ninguna categoria, por lo que no
deben ser forzados a acoplarse, sino deben ser considerados como datos extras que pueden
servir para otro tipo de analisis fuera de las categorias ya asignadas.

A estos datos que no encajan dentro de la codificacion Becker, Geer & Hughes (1968),
citados en Taylor et al. (1992) los clasifican dentro de lo que dominan como datos solicitados

y no solicitados. Los datos solicitados son la informacién que nos ha servido para analisis
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profundo y que hemos podido clasificar dentro de una u otra categoria, mientras que los datos
no solicitados son datos a los que el entrevistador se ve expuesto directamente al entrevistar a
un sujeto de estudio. Se debe analizar estos datos para poder seleccionar Gnicamente los que
sean de interés para la investigacion.

El siguiente paso queda en manifestado con la siguiente frase: “los datos nunca se
explican a si mismos.” (Taylor et al.1992. p.174). El paso a seguir posterior a la codificacion
de los datos es la realizacion de una teorizacion de los mismos para generar un sentido de lo
que se ha analizado a través de la categorizacion y codificacion previamente realizada. Este
proceso se lo plantea al final de este segmento.

El andlisis de las entrevistas obtenidas se realizo con la finalidad de estudiar a
profundidad las experiencias vividas por los individuos, a este proceso se lo denominada
como concepto de Erlebnis (Valles, 1999). Una vez realizado el analisis se puede relacionar
estos datos con el contexto socio-historico y cultural. Consecuentemente a un proceso de esta
indole se llega a la comprension y posible cuestionamiento de los paradigmas. Una definicién
de la significancia de un paradigma desde la perspectiva de Kuhn es la siguiente:

Un paradigma es una imagen bésica del objeto de una ciencia. Sirve para definir
lo que debe estudiarse, las preguntas que es necesario responder, como deben
preguntarse y qué reglas es preciso seguir para interpretar las respuestas
obtenidas. El paradigma es la unidad mas general de consenso dentro de la
ciencia y sirve para diferenciar una comunidad cientifica (o sub-comunidad) de
otra. Subsume, define e interrelaciona los ejemplares, las teorias y los métodos
e instrumentos disponibles (Ritzer, 1993. Citado en Valles, 1999. p.48).

Dentro de esta investigacion cabe la caracterizacion epistemoldgica de los paradigmas;
esta determinacion esta constituida por los siguientes puntos que plantea Ibafiez (1979) citando

a Berdieu, Chamboredon & Passeron (1976). Los paradigmas contienen tres tipos de

caracteristicas: tecnoldgicas (Constatacion), metodologicas (Construccion) y epistemologicas
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(Ruptura) (Valles 1999).Este estudio ha generado un cuestionamiento en el aspecto
epistemoldgico del paradigma de la calidad de vida relacionada a la salud.

Una vez que se realiza un analisis epistemoldgico, se abre paso al posible cambio de
las caracteristicas de los paradigmas, ya que al romper un paradigma se hace factible la
construccion de otro. Dentro de esta investigacion se esbozd rasgos de un paradigma
alternativo, al cumplir las caracteristicas mencionadas por Guba & Lincoln (1994) citados en
Valles (1999), quienes consideran a los paradigmas desde una perspectiva metodologico-
practica, con los siguientes componentes:

“Meta de indagacion”, este aspecto contiene a la caracteristica constructivista de critica
y transformacion de los puntos estudiados dentro de una investigacion, con la finalidad de
tener una interpretacion con un respaldo analitico contundente. El siguiente punto es “la
generacion y acumulacion del conocimiento”, en este aspecto se genera un andlisis de la
recision histérica de forma dialéctica con la finalidad de que las experiencias recolectadas
vayan remplazando a las experiencias antiguas que podrian ser caducas. Como tercer punto se
encuentran “Los criterios evaluativos de la calidad de una investigacion™, este aspecto es
conteniente de tres caracteristicas: la contextualizacion de los datos de forma histdrica, la
desenmascaracion de los prejuicios, lo cual “proporciona un estimulo para la accién, esto es, la
transformacion de la estructura existente.” (Guba et al, 1994 citado en Valle 1999 p.58). Los
resultados de estos cuestionamientos se veran reflejados en el instrumento obtenido a través de
la realizacion de esta investigacion.

Respecto a la perspectiva y estilo de ésta investigacion, al ser una investigacion
cualitativa que proyecta un enfoque con ciertos aspectos nuevos a un tema que ha sido

analizado con anterioridad, se la puede clasificar dentro de las siguientes perspectivas:
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Heuristica y teoria de los sistemas. Se plantea que la perspectiva heuristica plantea nuevos
hallazgos, esta investigacion entra dentro de esta categoria debido a que busca mediante la
elaboracion de un instrumento medir la percepcion de la enfermedad en diferentes patologias
con la finalidad de modificar este aspecto de ser necesario mediante el modelo de intervencion
que se proyecta posteriormente. Mientras que la teoria de los sistemas estipula una conclusién
de analisis desde un punto interdisciplinario mediante el planteamiento de un abordaje
terapéutico como solucién para la modificacion de la percepcion de la enfermedad en
pacientes con patologias médicas cronicas (Valles, 1999).

La investigacion cualitativa puede ser deductiva, es decir que el analisis de los datos
tenga como finalidad corroborar una teoria; o puede ser inductiva, en tanto se caracteriza por
la innovacion de una teoria que pueda explicar los datos. Esta investigacion tiene una
predominancia inductiva, ya que el analisis de los datos ha servido para conceptualizar un
fendmeno, categorizar una experiencia, organizarla por cualidades y finalmente estructurar
dichos hallazgos (Gonzéles, 1998, citado en Mejia & Sandoval, 2003) en lo que se plantea
como instrumento final de percepcion de la enfermedad en jovenes y adultos con patologias
médicas cronicas.

Estas caracteristicas se pueden ver por fases en las tablas que representan este proceso,
la primera de estas tabulaciones muestra la asignacién de codigos a la informacion obtenida

mediante las 65 entrevistas que fueron transcritas en ambos géneros.



Tabla N 14. Asignacion de codigos.

Significado

Codificacion

Busqueda de Informacion

Culpa
Comparacion
Economia
Aceptacion
Causas

Duracién de la Medicacion

Decision
Medicacién
Diagnéstico
Doctores
Fecha
Afectacion
Afrontamiento
Forma
Agradecimiento
Hospital
Ejercicio
Lucha
Metafora
Enfermedad
Negacién
Enojo
Procedimiento
Prueba
Preocupacion
Quejas

Recomendaciones

Rechazo
Religion- Fe

Religion- Victimizacion

Resignacion
Respaldo
Secuelas
Sufrimiento
Sugerencias
Sintoma
Ensefianzas
Surte
Trauma
Terapias
Tratamiento
Tranquilidad

BFN
CLP
CMP
CNM
CPT
CcSs
DMDC
DCS
DCN
DGT
DRS
FCH
FCN
FNT
FRM
GRD
HSP
jcc
LCH
MTF
NFR
NGN
NJJ
PCD
PRB
PCN
QJS
RCD
RCH
RLGF
RLGV
RSG
RSP
SCLL
SFRT
SGN
SNT
SKIN
SRT
TRM
TRP
TRT
TQD

60
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Una vez realizada esta codificacion se procedié a categorizar esta informacion de
forma maés global fusionando algunos factores, con la finalidad de poder identificar en cuantas
categorias pueden ser agrupados los datos obtenidos de las entrevistas (Gonzalez, 1998, citado
en Mejia at al. 2003), lo que nos da como resultado la informacién que se encuentra en la

pagina siguiente a esta, expresado en la tabla N 15. que se encuentra en la préxima pagina.



62

Tabla N 15. Codificacion final, categoria y contenidos en las entrevistas seleccionadas.

Caodificacién Final

Categoria

Contenido

BFN
CLP

CMP

CNM
CPT
CSS

DMDC
DCS

DCN

DGT
DRS

FCH

FCN
FNT
FRM
GRD
HSP
JCC
LCH

MTF
NFR

NGN

NJJ
PCD
PRB
PCN
QIS

RCH

RCD

RLG

RSG

RSP
SCLL
SFRT

SGN
SNT
SKIN
SRT
TRP

TRM
TQD

TRT

Busqueda de Informacion
Culpa

Comparacién

Economia
Aceptacion
Causas

Duracion de la medicacién

Decision
Medicacion

Diagnostico
Doctores

Fecha

Afectacion
Afrontamiento
Forma
Agradecimiento
Hospital
Ejercicio

Lucha

Metéfora

Enfermedad

Negacion

Enojo
Procedimiento
Prueba
Preocupacion
Quejas
Rechazo

Recomendaciones
Religion- Fe
Religion-Victimizacion
Resignacion

Respaldo
Secuelas

Sufrimiento

Sugerencias
Sintoma
Ensefianza

Surte
Terapias
Trauma
Tranquilidad

Tratamiento

Busqueda de nuevas fuentes de informacion.

Manifiestan sentir culpa o mencionan la palabra culpa.

Se comparan con sus situaciones en el pasado, con otras
personas 0 a su enfermedad con otras patologias.

Hablan de costos, mencionan la palabra economia o dinero.
Manifiestan haber aceptado la enfermedad.

Mencionan potenciales causas 0 motivos de su enfermedad.
Hacen referencia al tiempo van consumiendo el
medicamento o la fecha desde que lo estan tomando.
Expresan la palabra decision o decisiones que han tomado
acerca de su enfermedad.

Hablan sobre su medicacién, la palabra medicamento o
medicacion.

Nombran su diagnéstico o que fueron diagnosticados
Informan el nombre a sus doctores o dicen la palabra doctor.
Manifiestan la fecha de su diagnéstico, época o desde hace
cuando tienen la enfermedad.

Mencionan haberse sentido afectadas o que sus familiares se
han visto afectados.

Mecanismos de afrontamiento de la enfermedad

La forma en la que le contaron a sus familiares sobre

su enfermedad.

Manifiestan sentirse agradecidos.

Nombran a hospital donde han asistido o a la palabra
hospital.

Revelan hacer algun tipo de ejercicio o la palabra ejercicio.
Mencionan haber luchado o estar luchando contra su
enfermedad.

Realizan metéforas para dar a entender su situacion esto se
da especialmente en casos de EM.

Hablan sobre su enfermedad, dicen la palabra enfermedad o
mencionan otras enfermedades.

Expresan no haber aceptado su enfermedad o mencionan no
estar enfermos.

Mencionan estar enojadas o expresan enojo.

Nombran procedimientos médicos invasivos y no invasivos.
Expresan pensar que su enfermedad es una prueba.
Mencionan estar preocupados.

Nombran quejarse o dentro de su discurso estan quejandose.
Se sienten rechazados o rechazan su enfermedad

Mencionan aspectos que recomiendan a otras personas a
médicos a personas en sus mismas circunstancias.

Al mencionar aspectos religiosos, haciendo referencia a su
fe o al utilizar la religion para comparar los escenarios
posibles y victimizarse.

Mencionan haberse resignado y expresan resignacion ante la
enfermedad.

Nombran el apoyado brindado por alguien o mencionan
apoyo moral, social 0 econdmico.

Secuelas de la medicacion o de la enfermedad en si.
Expresan haber sufrido o manifiestan sufrimiento dentro del
discurso.

Dan sugerencias sobre aspectos que podrian ser Utiles para
personas con su misma patologia.

Sintomatologia antes de ser diagnosticados.

Mencionan que est experiencia ha sido una ensefianza o
que han aprendido algo de su enfermedad.

Atribuyen su situacién al azar o a la suerte.

Nombran terapia psicolégica, fisica o fototerapia.
Mencionan haberse traumado o describen una terapia.
Aluden estar tranquilos o que buscan tranquilidad.

Refieren la palabra tratamiento o hablan sobre como el
medico abordd su enfermedad.
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Como paso sucesivo a la categorizacion se encuentra, como se mencioné antes, la
organizacion. Con este proceso se busca identificar la logica de la categorizaciéon y
subcategorizacién de estos datos, ayudando a comprender y pre-visualizar la estructura final
(Gonzéles 1998, citado en Mejia et al. 2003). Este proceso se lo realiz6 mediante generacién
de frecuencias de los codigos en cada género para medir su relevancia y proceder
posteriormente a la clasificacion por relevancia de los mismos y su aglomeracién en categorias
mas grandes la tabla que se presenta aqui describe la cuantificacion de cada categoria en
ambos generos y el codigo al que representan.

Tabla N 16. Frecuencia y factores
relevantes en ambos generos.

Codigo  Categoria Frecuencia
NFR Enfermedad 498
CMP Comparacion 457
DRS Doctores 302
DCN Medicacion 258
RSP Respaldo 234
FNT Afrontamiento 173
QJS Quejas 160
PCD Procedimiento 146
SNT Sintoma 113
MTF Metafora 110
DGT Diagndstico 97
TRT Tratamiento 84
HSP Hospital 81
RLGRy+  eligion (Fe- 78

Victimizacién)
SCLL* Secuelas 78
CSSs* Causas 72
FCH* Fecha 71
FCN* Afectacion 70

(*) Factores que son considerados en el IP-Q o que
tienen relevancia psicolégica.
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En la siguiente etapa de la codificacion de los datos obtenidos en esta investigacion
cualitativa se debe estructurar las categorias. Este proceso se lo realiza analizando los factores
que se han determinado anteriormente, para poder identificar cuales tienen similitud entre si o
a cudles se los puede enlazar de una u otra forma. Esto nos ayuda a poder comprender de
mejor manera la relacion que tienen los factores, su vinculacion dentro del discurso, asi como
priorizar los contenidos que son de relevancia para asi formar un esquema del resultado del

proceso analitico (Gonzalez, 1998, citado en Mejia et al.2003).

Para denominar a las categorias se debe pensar preferiblemente en un nombre que
contenga explicitamente a los factores que representa. “No es necesario usar exactamente las
mismas palabras para hacer un indice o cddigo de estos temas, nos interesa explorarlos y
vincularlos con los segmentos de otros datos, no solo ponerles una etiqueta.” (Coffey &

Atkinson, 2003. p.48).

En esta seccidn del anéalisis es importante tener en consideracion la finalidad de
estructurar los datos. El objetivo de esta fase del proceso se ve reflejado claramente en la
siguiente aseveracion de Coffey et al.: “La idea no es buscar el conjunto correcto de cédigos
sino reconocerlos por lo que son: vinculos entre segmentos particulares de datos y las
categorias que queremos usar a fin de conceptualizar estos segmentos.” (2003, p.54). El
siguiente paso a seguir para la elaboracion de este instrumento fue la interpretacion de los
datos, pues es importante que en el andlisis no solo se realice una conceptualizacion de los
datos cualitativos que han sido utilizados, sino que también se proceda a generar una
significancia de los mismos con la finalidad de formular una hipétesis. Una vez creada una
hipdtesis se debe teorizar los datos obtenidos para poder dar un sentido y explicacion a la

conjetura expuesta. “La teorizacion es parte integral del analisis.” (Coffey et.al, 2003. p. 166).
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El proceso de teorizacion puede resultar en la generacién de planteamientos que sean
completamente de autoria del investigador o puede ser de utilidad para cuestionar o
transformar ideas ajenas que a veces pueden ser consideradas como paradigmas. Como
expresa el autor de la cita: “Integramos nuestras ideas con nuestra recoleccion de y analisis de
datos, y generamos nuevas ideas y construimos a partir de las ya existentes.” (Coffey et al. p.

168).

Las categorias globales que se lograron determinar a través del analisis de los factores
y la asociacion de los mismos, estdn expresadas en la siguiente tabla, en la categoria
denominada Aspectos de relevancia psicoldgica, contiene factores que no poseen
necesariamente una significancia estadistica pero que se los ha considerado en otros
inventarios como por ejemplo el IP-Q. Y se las considera relevantes por el contexto cultural en

el que ha sido disefiado este instrumento, esto se puede evidenciar en la siguiente tabla.



Tabla N°17: Consolidado- Categorias Generales.

Categoria Sub-Categorias Contenidos Frecuencia Total
Diagnéstico . L - . .
Doc%ores Esta categoria contiene informacién proporcionada por los participantes
. acerca del diagnéstico que han recibido (pregunta N°1); sus doctores, el
Aspectos Hospital . . S .
. s lugar donde han sido atendidos, los procedimientos médicos a los que se han 968
Médicos Medicacion - ) - . : }
L sometido y finalmente mencionan dentro de su discurso el tipo de tratamiento
Procedimientos ue siguen para manejar su enfermedad
Tratamiento que siguen p ) '
Comparacién Refleja la frecuencia del uso de comparaciones consigo mismos, con
personas con otras enfermedades y con personas sanas por parte de los
Sistemas de Metéfora entrevistados. Ademas sintetiza también la inconformidad que tienen frente a 745
orientacion su realidad que es expresada mediante el uso de las quejas y finalmente la
) forma de explicacion que le dan a su situacion actual a través de metaforas
Quejas para generar sentido a Su experiencia.
Afrontamiento Catgggrla conteniente de frecuen.ua de expresion por parte .d_e los
Factores participantes acerca de los mecanismos de afrontamiento que utilizados 409
Estabilizadores (pregunta N°6). De igual manera se mencionan el tipo de apoyo que perciben
Respaldo haber recibido sea este moral, social, econémico o familiar.
Religion Engloba a los factores que no poseen alta relevancia estadistica pero si una
importancia amplia en el ambito psicolégico. La religion varia entre los
articipantes, por lo que se sugiere considerar este aspecto como
Aspectos de Secuelas P . P . p d g - P .
. espiritualidad. Las causas expresadas dentro del discurso hacen referencia a
Relevancia L o ; . 369
L o las atribuciones causales que manifiestan los entrevistados. El impacto
Psicoldgica Causas atribuidas
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causado por la enfermedad estd contabilizado bajo el factor afectacion.
) Finalmente las secuelas provocadas por su patologia pueden ser tanto fisicas
Afectacion (debido a la medicacion) como emocionales, sociales o familiares.

Como resultado de este proceso de analisis de los datos cualitativos, se ha obtenido
como conceptualizacion final, un instrumento de medicién de la percepcion de la enfermedad
con un total de cuatro categorias generales, que contienen 15 subcategorias, las cuales estan
representadas por 61 reactivos distribuidos entre cada categoria. Esta herramienta resultante se
encuentra en el anexo B; en el apartado de conclusiones se explica a profundidad esta

herramienta que busca medir la percepcion de la enfermedad en pacientes cronicos.

Para poder generar una teoria se debe pasar por el proceso planteado a traves de esta
investigacion con la finalidad de conceptualizar el analisis bajo una hipotesis que sea
explicada por una teoria nueva. “Pensado desde esta perspectiva el principio rector de la
teorizacion no es la explicacion causal sino la identificacion de patrones y asociaciones.”
(Coffey et al. 2003. p.172). Otra finalidad de la teorizacion dentro de una investigacion es
poder interpretar de forma méas compleja la informacion otorgada por los datos, como lo

menciona Denzin (1994, p.510, citado en Coffey et.al. p. 2003): “La investigacion se centra en
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estas experiencias de vida (epifanias) que alteran y modelan de manera radical los significados

que las personas se dan a si mismas y a sus proyectos de vida (...)” (p.173).

Esta investigacion plantea una teorizacion de los datos desde una inferencia abductiva,
ya que busca ir mas alla de lo que los datos pueden expresar por si solos en tanto procura
ubicar esta informacion en marcos tedricos que puedan generar una interpretacion y
explicacion, ya que no se intenta que encajen en su totalidad en teorias actualmente
planteadas, sino que se pretende preservar el componente de lo anémalo existente en los
descubrimientos que brindan los analisis realizados a los datos recolectados. “Las inferencias
abductivas, entonces son esencialmente apropiadas para el trabajo cualitativo, en el cual se
suele abogar por un enfoque intelectual, de mente abierta (Kelle, 1995, citado en Coffey et al.
2003, p. 187). Por lo tanto esta investigacion cualitativa plantea la siguiente teoria de abordaje
terapéutico integral basado en la investigacion teorica realizada y en los datos obtenidos en el
analisis cualitativo de las entrevistas efectuadas representados en la figura N 1, ubicada en la
seccion anexos de esta investigacion, adicionalmente se puede encontrar la explicacion de su

funcionamiento en el apartado de conclusiones.

Importancia del estudio

Esta investigacion desea aportar a las areas de psicologia clinica, medicina, trabajo
social y otras profesiones que estén vinculadas con la calidad de vida de las personas con
patologias médicas cronicas, para poder realizar un abordaje terapéutico en conjunto y poder

brindar un soporte més integral a los pacientes con la esperanza de poder dar un giro positivo
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en sus vidas y mejorar la percepcion que tienen acerca de su enfermedad, a través de la

administracion del instrumento planteado en base a esta investigacion.

Resumen de sesgos del autor

Los sesgos del autor se pueden resumir en la identificacion y categorizacion de los
factores obtenidos en las entrevistas y en la clasificacion de la informacion expresada en los
discursos de los entrevistados como relevantes e irrelevantes. Se plantea la opcion de la
realizacion de un analisis de confiabilidad, validez interna (dimensionalidad) y de constructo,
para que el instrumento pueda ser aplicable en diversas patologias crénicas, de preferencia en

base a las patologias que se seleccionaron para la realizacion del mismo.
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CONCLUSIONES

Respuestas a las preguntas de investigacion.

Las preguntas de investigacion de este estudio fueron: ;Todas las enfermedades
cronicas generan el mismo impacto? y ¢(El apoyo esperado por estos pacientes sera distinto
dependiendo del género? Mediante el andlisis de los datos obtenidos se consigui6 las
siguientes respuestas: el impacto es diferente para cada persona, y el impacto negativo es el
gue mayor incidencia posee. Mientras que las sugerencias de apoyo varian segin el género:
ambos géneros consideran que el apoyo familiar es importante; mientras que para las mujeres
el apoyo mas importante es el profesional, para los hombres los aspectos mas significativos

con igual relevancia son el apoyo psicoldgico y profesional.

Limitaciones del estudio.

Las limitaciones de este estudio se pueden resumir como:

1) La cantidad de individuos por patologia crénica no es equitativa y se recomienda buscar

una muestra minima de 100 personas por cada enfermedad.

2) No se pudo recolectar informacion de todas las patologias médicas cronicas.

3) Solo se investigo el impacto en personas mayores de 18 afios y no se toma en consideracion

a adolescentes de mas de 13 afios, debido a las implicaciones éticas.
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4) Dentro andlisis de los datos cuantitativos no se incluy6 a los datos cualitativos que no

fueron procesados de forma directa.

Resultados de esta investigacion.

Como primer resultado de esta investigacién se obtuvo un instrumento de medicién de
la percepcion de la enfermedad al cual se lo denominé como: Instrumento de medicién de la
percepcion subjetiva de la patologia médica cronica bajo las siglas IM-PSPMC. Este
cuestionario refleja las cuatro categorias resultantes del analisis de frecuencia de los factores
obtenidos de la transcripcion y andlisis de las 65 entrevistas. La primera clasificacion fue
nombrada como aspectos médicos, se plantean 20 preguntas en escala de Likert del uno al
cuatro en donde se pide al paciente que seleccione si estd completamente de acuerdo (4), de

acuerdo (3), en desacuerdo (2) o completamente en desacuerdo (1).

El segundo segmento de este cuestionario expresa mediante 15 aseveraciones la
categoria de sistemas de orientacion, conteniente de tres especificaciones obtenidas de las
entrevistas seleccionadas en ambos géneros. Estas afirmaciones se las califica de igual manera
que a la seccion anterior. Como tercer parametro de este instrumento de medicion para
pacientes con patologias crénicas se encuentra la clasificacion de factores estabilizadores, esta
seccidn representa a dos categorizaciones obtenidas al analizar las entrevistas, este punto del
instrumento contiene un total de 10 afirmaciones que el paciente debe puntuar segun la escala

de Likert explicada al comienzo de esta descripcion.

Finalmente esta herramienta segmenta a los aspectos de relevancia psicoldgica o de

importancia en otros cuestionarios que miden la percepcion de la enfermedad. Este apartado
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del cuestionario contiene un total de 16 enunciados con el mismo tipo de calificacion que los
anteriores. Por ende el instrumento final resultante de esta investigacion engloba a cuatro
categorias totales distribuidas en 61 reactivos, que tienen como finalidad la valoracion
categdrica de la percepcion de la enfermedad en personas con patologias médicas cronicas
mediante una escala de Likert de cuatro opciones. Este instrumento es un cuestionario piloto,
basado en las patologias crénicas seleccionadas, no tiene validez estadistica y tampoco esta

basado en todas las patologias crdnicas existentes.

Otro resultado de esta investigacion fue el abordaje terapéutico que se plantea para
poder modificar la percepcion de la enfermedad en pacientes con enfermedades de larga
duracién. Este mecanismo profesional de terapia considera al individuo como un ser particular
que esta influenciado directamente por factores innatos e intrinsecos, estos influyentes son:
género, edad, genética, espiritualidad, autoconcepto, valores, autoestima y resiliencia. Estos
aspectos intrinsecos de cada persona se ven afectados por los factores sociodemogréaficos estos
aspectos son: recursos economicos, cantidad de hermanos, relaciones familiares, redes
sociales, cultura, lugar de residencia, estrato socio econémico y educacién. Por ende estos

aspectos intrinsecos y sociodemogréaficos forman un todo con el individuo.

Las personas no solo somos aspectos personales, también interactuamos con las
posibilidades que se nos presentan en la vida, es decir que nuestro presente se puede proyectar
al futuro, como punto de cambio de estos planteamientos se presenta en el grafico del abordaje
terapéutico en el segmento de color, que representa a las opciones de insight y cambio de

realidad mediante la intervencién psicoldgica y de otros profesionales de la salud.
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Las probabilidades del futuro se ven expresadas en este modelo en la seccion posterior
a la delimitacion entrecortada que grafica la segmentacion entre los aspectos individuales y las
posibilidades que tiene la persona en su porvenir. El primer parametro dentro de estas
consideraciones es precisamente esa relacion existente entre los factores intrinsecos y
extrinsecos que buscan abrir un cuestionamiento en el paciente acerca de lo que desea hacer
con su nueva realidad, lo que desea cambiar, sus expectativas sobre si mismo, lo que desea
tener, aspectos que necesita para ejecutar este cambio y las opciones que escogié para este

cambio.

Las decisiones tomadas en el pardmetro anterior y la percepcidén en este momento
acerca de su enfermedad generaran un cambio o una modificacién en las probabilidades de
cambio a través de la vinculacién de los recursos innatos del paciente y las herramientas
obtenidas mediante la intervencién profesional, principalmente psicoldgica, a estos dos puntos
hay que sumarle las ofertas del entorno. Finalmente se plantea que existen varias opciones
que el mundo tiene por ofrecer a este individuo en base a quién es la persona en este momento
especifico de su vida y sus proyecciones a largo plazo. El grafico de este modelo terapéutico

se encuentra en la figura 1, posterior al segmento de anexos.

Recomendaciones para futuros estudios.

Se recomienda que se investiguen diferentes patologias médicas cronicas, como por
ejemplo la insuficiencia renal cronica, otros tipos de cancer y también en otras areas de la

medicina que no fueron consideradas en este estudio. La psiquiatria es una de esas.
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Otra recomendacion es investigar acerca del concepto prevaleciente entre los
ecuatorianos acerca de la palabra apoyo, ya que en esta investigacion se pudo definir que
dentro de la muestra los participantes no identificaron con facilidad el apoyo que han recibido
desde que tienen su diagnostico. Esto puede deberse a que las personas consideran como

apoyo al respaldo netamente econémico y quiza dan por sentado el apoyo moral.

Resumen general

Esta investigacion ha podido identificar los factores que son de mayor relevancia para
las personas que adolecen de las patologias médicas cronicas que fueron seleccionadas para
nuestro estudio, con la finalidad de poder medir en el futuro qué aspectos estan jugando un rol
en la percepcion de la enfermedad. El instrumento de medicion resultante es una herramienta
que aglomera categorias que contienen la mayor relevancia para los participantes; este
cuestionario tiene como formato de medicion una escala tipo Likert de cuatro puntos, en los

que se mide qué tan de acuerdo esta el paciente con las aseveraciones planteadas.

Finalmente se plantea como contextualizacion tedrica un abordaje terapéutico integral
basado en lo que se ha obtenido del analisis cualitativo como respaldo al instrumento creado,
ya que se considera que una vez obtenidos los resultados de los futuros pacientes a los que se
les administrard el instrumento, estos deben ser no solo datos de guia, sino también
informacion que nos diga en qué puntos se debe trabajar desde la terapia psicolégica e
integrativa para poder modificar la percepcién de la enfermedad, con la finalidad de que los
pacientes puedan tener un mejor prondstico y se incremente su potencial de afrontamiento

resiliente.
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ANEXO A: Entrevista.

1) Datos demograficos:

*Edad:

*Nivel de Estudios

*Ciudad de residencia:

*Género:

2) Cuénteme sobre su enfermedad:

3) ¢Cuando le diagnosticaron? ¢Quién le informd sobre el diagnostico?

4) (Como le afecto a usted recibir la noticia sobre su diagndéstico? (describa sus reacciones)
5) ¢A quién le contd primero sobre su enfermedad? ¢;Cémo lo hizo?

6) ¢Como hace usted para enfrentar su situacion? (Comportamientos).

7) ¢Como han cambiado sus actitudes hacia su enfermedad, desde que le informaron el
diagnéstico?

8) ¢Queé tipo de apoyo ha recibido? (en ambitos interpersonales. Quién, cuando, como y
donde.)

9) ¢Cdmo se siente hablando de su experiencia en esta entrevista?

10) ¢Qué tipo de apoyo cree que a usted y a las personas en su lugar les serviria mas? (tipos
de ayuda concreta que necesitarian recibir)
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ANEXO B: IM-PSPMC (Instrumento de Medicion de la percepcion Subjetiva de la

patologia Médica Cronica)

INSTRUMENTO DE MEDICION DE LA PERCEPCION SUBJETIVA DE LA
PATOLOGIA MEDICA CRONICA-

IM-PSPMC
Nombre:
Fecha:
Edad:
Género: MASCULINO () FEMENINO( )
Diagnostico:

Permanencia del diagndstico:

Entidad médica:

A continuacién se presentan una serie de afirmaciones. Por favor clasifiquelas dentro de las
siguientes opciones:

4 3 2 1

Completamente De acuerdo En Desacuerdo Completamente
De Acuerdo en Desacuerdo

Por favor, lea cada oracién y califiqguela marcando con una (X) en el nimero que mejor
represente su opinion.
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ASPECTOS MEDICOS

1. Considero que la medicacion que estoy utilizando esta teniendo efectos
positivos en mi salud. 413121

2. Considero que necesito medicacion para mejorar. 41312]1]

3. Los médicos a cargo de mi situacion forman parte importante de mi ‘ 4 ‘ 3 ‘ > ‘ 1 ‘
progreso.

4. Lainstitucion donde me estoy atendiendo es la apropiada. 141321

5. Estoy a gusto con la atencion proporcionada por el centro de atencion 413[2]1]
médica.

6. Los examenes o cirugias médicas que me he realizado han sido 141321
necesarios para determinar mi tratamiento.

7. Considero gue es necesario hacerme mas examenes para comprobarmi || 4 |3 |2 [ 1 |
diagnostico.

8. El tratamiento que estoy siguiendo es el adecuado para mi circunstancia || 4 |32 | 1 |
de salud actual.

9. Pienso que mi tratamiento podria ser mejor. 141321

10. Considero que los doctores que estan a cargo de mi situacion estan 4[3[2[1]
capacitados.

11. Pienso que me he realizado exdmenes o cirugias innecesarias. 41312]1]

12. La institucion en la que me atiendo tiene los recursos suficientes. 41321

13. El tratamiento que sigo deberia ser mas integral (;deberia incluirse a 4130201
otros médicos, otros profesionales o a mis familiares?) .

14. Me han explicado claramente en qué consiste la enfermedad que tengo. | |43 ]2 |1

15. La medicacidn gue tomo es muy costosa para mi situacion economica 4131211
actual.

16. La medicacion que consumo me causa muchos efectos no deseados. 413121

17. Los médicos que me atienden estan pendientes de mi progreso. 413121

18. Considero que es necesario realizar mas examenes o cirugias para 413211
poder mejorar mi condicion.

19. La institucion a la que acudo es organizada y me siento bien atendido. 4 1

20. Los médicos con los que me atiendo conocen muy bien la situacion 1

actual que estoy pasando.
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SISTEMAS DE ORIENTACION

Me comparo con personas que estan en condiciones de salud parecidas
a la mia frecuentemente.

Estoy comparando mi situacion actual con la de otras personas que
tienen la misma enfermedad.

E

Estoy conforme con mi situacion de salud actual.

Suelo utilizar comparaciones para explicar cbmo me siento.

Me quejo constantemente de mi salud.

Considero que mis circunstancias podrian mejorar.

Me considero una persona enferma.

Tiendo a buscar otras formas de tratamiento.

WlWwwlw|lw]|w || w
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Mis amigos y mi familia son afectados por mi inconformidad
constante.

. Pienso constantemente como seria mi vida si no tendria esta

enfermedad.

11.

Odio tener una enfermedad como ésta.

12.

Pienso como va a ser mi vida a futuro ahora que tengo mi diagnostico.

13.

Creo que no tiene sentido lo que estoy viviendo.

14.

Creo que seria mejor mi situacion si tuviera otra enfermedad y no ésta.

15.

No puedo pensar en mi vida sin pensar en mi enfermedad.

wwwwwHH
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FACTORES ESTABILIZADORES

Tengo los recursos suficientes para afrontar mi situacion.

Siento que estoy enfrentando adecuadamente mi situacion actual.

Necesito del respaldo de mi familia para manejar mi realidad.
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Poseo capacidades internas que ayudan a que mi situacion sea
manejable.
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Considero que puedo manejar esto solo.

Me siento respaldado actualmente.

Pienso que necesito mas respaldo del que tengo.

AUn no logro aceptar mi condicion de salud.

| N|o |0

He decidido no hacer nada para mejorar mi enfermedad.

10

Estoy abierto a sugerencias que puedan mejorar mi situacion actual.
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ASPECTOS DE RELEVANCIA PSICOLOGICA

1. Pienso que mi condicién de salud es una prueba que Dios me ha puesto. | |4 |3 |2 |1
2. Esto es algo que debo superar con un respaldo religioso. 41321
3. Creo que la fe me ha ayudado a manejar de mejor manera mi salud
actual. ’ e
4. Rezo para mejorarme. 41321
5. Mi condicion de salud ha tenido un efecto emocional en mi. 4(312|1
6. Las consecuencias que tengo de mi enfermedad se deben a la 41321
medicacion.
7. Esta enfermedad no me ha causado efecto alguno. 4(13|2|1
8. Las consecuencias de mi enfermedad se deben a que no sé como 41321
manejarla aun.
9. Considero que mi estilo de vida causé mi enfermedad. 14[3[2]1]
10. Considero que mi alimentacion pudo ser un causante de mi condicion
de salud ac?ual. P
11. Creo que el estrés 0 un suceso traumatico pudo generarme esta
enferr(r]1edad. PERS
12. No sé qué pudo haberme causado la enfermedad que padezco. 41321
13. Estas circunstancias me han afectado significativamente. 41321
14. Mi enfermedad ha cambiado mi vida completamente. 413|121
15. Creo que esta mis circunstancias estan afectandome y también a las 41321
personas que me rodean.
16. El impacto que la enfermedad tiene en mi vida, depende solo de mi. 14[3[2]1]




Figura N 1. Modelo de abordaje terapéutico.

O Factores innatos eintrinsecos dela persona: Género, edad, genética, autoconcepto, religion, valores, autoestima y resiliencia.
Factores sociodemogrificos influyentes: recurses econémicos, cantidad de hermanos, relaciones familiares, redes sociales,
educacion, cultura, religion v lugar de residencia.

WV Posibilidades de insight y cambio de realidad mediante una intervencion terapéutica.

---Permeabilidad generada por la psicoterapia entre factores personales y factores extrinsecos.

o Relacion entrelos factoresintrinsecos y los factores extrinsecos que abren cuestionamientos acercade lo quela persona desea
hacer con su nuevarealidad, lo que desea cambiar, que quiere ser, lo que deseatener, que necesita para cambiar su realidad y
qué opciones escoge.

Posibilidades de cambio mediante la vinculacion los recursos innatos del paciente + recurses desarrollados v las ofertas del
entorno. Propensas al cambio en base a las decisiones y percepciones del paciente.
7 Lo que el mundo tiene por ofrecer en basea quién es 1a persona en ese momento determinado v sus proyecciones a futuro.
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