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TEXTO DE LA COMUNICACION

Perder la salud de la noche a la mafiana por la aparicion repentina de una
enfermedad cronica supone una herida también a nivel psicoldgico. Son numerosos los
estudios gue establecen la relacion entre la enfermedad cronica y su afectacién a nivel
emocional y social, un ejemplo de ello, en personas que sufren insuficiencia renal
cronica, que se asocia ademas a un programa de hemodialisis, se marca un antes y un
después, el paciente y su familia se deben adaptar a una nueva situacion que
posiblemente provocara cambios en sus actividades diarias, sus relaciones sociales y su
estado emocional(1-3); otro ejemplo, en el momento de diagndstico de una esclerosis
maultiple, que afecta con mayor frecuencia a pacientes jovenes, se producen reacciones
de incertidumbre ante el prondstico y evolucion del proceso, estrés, angustia y
disminucion de la autoestima(4-6).

Asi, cuando las enfermedades cronicas comienzan en la juventud, el impacto
sobre la persona es diferente a cuando se manifiestan en la edad adulta. Se considera
que la etapa de juventud esta comprendida entre los 10 y los 24 afios, periodo marcado
por acontecimientos importantes de maduracién a nivel fisico, psiquico y social(7). Los
cambios que se producen durante esta etapa pueden aumentar en complejidad si
sumamos el diagnéstico de una enfermedad cronica, en cuanto a la interferencia que
esta puede provocar sobre el desarrollo de la autoestima, la imagen corporal y la
independencia del joven, entre otros. Ademas, el joven debe adquirir responsabilidad
sobre el control de su enfermedad y cumplir con el tratamiento prescrito(8).

En la experiencia que nos ocupa nos interesa conocer cOmo es la vivencia de una
persona joven con enfermedad de Crohn, sus percepciones, actitudes -de
responsabilidad y compromiso con el control de la enfermedad, o todo lo contrario-,



sus relaciones personales y sociales, y sus valores. Para mayor comprension de la
experiencia, explicamos de forma preliminar en qué consiste dicha patologia.

La enfermedad de Crohn es una enfermedad inflamatoria intestinal de causa
desconocida que se piensa que podria ser de origen autoinmune y con un componente
genético. De manera frecuente, sus manifestaciones comienzan en la edad joven, entre
los 20 y 30 afios, y su evolucion es cronica con periodos variables de brote y periodos
de remision de sintomas. La lesion intestinal puede localizarse en cualquier tramo del
tubo digestivo, y lo méas habitual es que afecte al ileon terminal. Los sintomas de la
enfermedad de Crohn son inespecificos, por lo que se puede demorar bastante en el
tiempo desde que aparecen los sintomas hasta que se establece el diagndstico. Estos
signos y sintomas varian dependiendo de la parte del intestino afecto, y pueden ser dolor
abdominal, sangre en heces —sobre todo cuando las lesiones se localizan en el colon-,
astenia, anemia, fiebre, etc. El curso de la enfermedad es individual y poco predecible.
Se pueden producir complicaciones como pueden ser abscesos, fistulas, fisuras,
estenosis, obstruccion, o perforaciones, entre otras, que muchas veces requieren una
intervencion quirargica(9).

Conforme al objetivo de nuestra experiencia, explicado anteriormente, nos
ponemos en contacto con Angel, enfermero de 24 afios de edad, al que hace nueve
meses le diagnosticaron enfermedad de Crohn. Para recopilar la informacion utilizamos
como herramienta la entrevista(10-11). Esta entrevista se realiza de forma individual
con grabacion en audio para su posterior transcripcion. En la primera parte de esta le
pedimos que nos cuente su historia, al finalizar se le realizan algunas preguntas sobre lo
que nos ha expresado. Tras la transcripcion el texto se le devuelve a nuestro participante
para que lo revise y decida si quiere que algo no conste en la entrevista.

Para organizar la informacion de la entrevista, la transcripcion se analiza por
parrafos, y en cada uno se identifican los temas tratados, posteriormente se hace un
listado de todos los tdpicos para agrupar aquellos que puedan asociarse en un mismo
término. De esta manera, podemos agrupar la informacion por categorias, cada una de
estas categorias pasara a constituir un cddigo.

Se elaboran seis codigos para agrupar la informacion de la entrevista:
padecimientos, estados de animo, relaciones, valores, estrategias, dificultades y
contexto. De estos, a su vez, se pueden establecer subcategorias. A continuacion se
define cada uno de los codigos y se exponen algunos fragmentos de la entrevista a los
gue se le ha asignado el mismo.

- Percepciones: ideas, sensacion interior que resulta de una impresion hecha en nuestros
sentidos.

“...llevaba varias semanas con molestias abdominales™

“...en la exploracion abdominal, senti mayor dolor en uno de los puntos...”

“...me notaba ultimamente mas cansado...”

“Como llevaba tanto tiempo asi pensaba que era normal...”

“No me resultd agradable la forma en la que me enteré del diagnostico...”

“...pensé que mi calidad de vida iba a disminuir, en el sufrimiento que iba a tener por
las posibles recaidas, las posibles complicaciones que se me podian presentar, y pensaba
que en los periodos de remision iba a estar intranquilo porque en cualquier momento
podia recaer, y no llegaria a disfrutar el momento en el que me encontrase bien.”
“...pensaba que era una incomodidad estar tomando un tratamiento farmacoldgico
desde tan joven todos los dias por ¢l resto de mi vida.”

“Pensaba que la enfermedad iba a ser un gran condicionante en mi vida.”

“...me daba miedo por la cantidad de efectos secundarios de los corticoides si
continuaba mucho tiempo tomandolos...”



“...el caso de mi tia también me daba miedo, porque para mi, pensar en la posibilidad
de tener una bolsa no me parecia nada agradable...”
“...tener ingreso domiciliario fue un gran alivio porque me senti en libertad después de
muchos dias...”
“...me siento con mucha ilusion porque veo que el tratamiento me va bien.”
“Me llam¢ la atencion que la enfermedad inflamatoria intestinal es mas frecuente de lo
que me parecia al principio, y que muchas personas la ocultan, igual que yo.”
- Relaciones: relacion con la familia, amigos y otras personas
“...me ayudaron mucho a afrontar y desestigmatizar la enfermedad desde el punto de
vista social...” (Familia)
“...no queria visitas durante el ingreso, ni amigos, ni familia lejana...”
- Valores: grado de importancia o utilidad que le confiere a cosas, situaciones o actos
para satisfacerle o proporcionarle bienestar.
“...comenceé a valorar cosas que antes no valoraba, pasear en la calle, comer comida que
no era del hospital, poder vestirme con mi ropa, relacionarme con amigos.”
“...no queria que la enfermedad fuera la protagonista de mi vida...”
“...estoy haciendo vida normal, que es lo que mas deseaba”
- Estrategias: maneras de lograr algo, métodos y técnicas.
“...al principio me dolia bastante y me restringia la dieta.”
“...la manera que encontraba para dejar la enfermedad en un segundo plano era no
hablar de ella.”
“A los amigos les decia que estaba ingresado por una inflamacion intestinal y nunca les
cuento que tengo enfermedad de Crohn, a menos que se trate de una persona muy
allegada.”
“...me realicé acupuntura por probar...”
“...abandoné la acupuntura porque no me gustaba tener que ponerme agujas.”
“Un familiar me comentd la posibilidad de consultarle mi problema a un médico
especialista en medicina tradicional china, esto me ilusion6 bastante porque me
contaron que tenia muy buenos resultados en tratamientos que estaba llevando a cabo
con otros pacientes...; asi que decidi viajar hasta Madrid para ir a su consulta.”
- Dificultades: inconvenientes encontrados, problema que impide conseguir, ejecutar o
entender algo.
“Al principio, parecia muy complicado cumplir la dieta...”
- Contextos: todo el contexto de la experiencia de la persona.
“...me notaba ultimamente mdas cansado, esto ultimo lo atribuia a que trabajo y
estudio.”
“En ese momento sabia que era una enfermedad grave pero desconocia la mayoria de
los aspectos acerca de ella.”
“A la familia la notaba preocupada y ocupada, tengo familiares que son profesionales
sanitarios y me ayudaron mucho...”
“...tengo una tia con enfermedad de Crohn. Lleva 30 afios sin ningun tratamiento
porque le hicieron una reseccién total del colon y parte del intestino delgado, y tiene
una ostomia, después de esta intervencioén no ha tenido ninguna recaida.”
“Antes no conocia a nadie con enfermedad de Crohn, y de repente, personas que
conocia de antes tienen la enfermedad y no lo contaban, igual ocurre con otras personas
que padecen colon irritable o colitis ulcerosa, también me lo contaban después de
enterarse de lo que me habia pasado.”

Como conclusion, esta experiencia constituye un paso inicial hacia un estudio
posterior con mas participantes. El equipo debe realizar un analisis mas profundo de las
tematicas y considerar aquellas que interesen para el objetivo del estudio y no hayan



sido tratadas en esta primera entrevista. Cuando se disponga de mas entrevistas se podra
realizar una seleccion del material total y establecer una categorizacion mas completa.

El conjunto de vivencias de jovenes con enfermedad de Crohn, puede ser de
utilidad para ofrecer apoyo a otras personas afectadas y sus familias. Ademas, constatar
los resultados que se obtengan con hallazgos de otros estudios, proporciona informacion
basada en la evidencia que puede servir como recurso de formacion para los
profesionales sanitarios, a fin de aumentar la base de conocimientos para poder informar
a los usuarios, y mejorar la atencion y los cuidados mediante una relacion fundada en la
comprension y el respeto de las opiniones, creencias y actitudes.
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