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Resumen

Objetivo. Explorar las experiencias de personas con
enfermedad de Crohn (EC), aquellos acontecimientos que
modificaron sus vidas, el impacto y las estrategias utilizadas
para sobrellevar la enfermedad. Material y métodos.
Estudio cualitativo. Se realizaron 10 entrevistas a profundidad
a afectados de la provincia de Alicante (Espana). La recoleccion
de datos, procesamiento y analisis de los mismos se realizé
a través de algunos elementos que recoge la fenomenologia.
Resultados. Las experiencias de los afectados se pueden
clasificar en cuatro grandes temas: reconocimiento de enfer-
mar, consecuencias percibidas por los afectados por EC de la
propia enfermedad, gestion de la enfermedad y bisqueda de
apoyo. Conclusiones. El conocimiento de la experiencia de
vida de las personas afectadas por EC parece una herramienta
indispensable para conseguir una gestion eficaz del proceso
de cronicidad al momento de planificar programas sanitarios
especificos de tratamiento.
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Abstract

Objective. To explore the experiences of people with
Crohn disease (CD), their life-changing events, the impact on
their lives and the strategies used to cope with it. Mate-
rials and Methods. Qualitative study. In-depth interviews
were carried out on |0 people affected by the disease in the
province of Alicante (Spain). The collection, processing and
analysis of data was performed using some phenomenological
elements. Results. The experiences of those affected can
be classified into four main areas: recognition of the illness;
perceived consequences of the disease itself by CD affected
patients; disease management, and the search for support.
Conclusions. Knowledge of the life experience of people
affected by CD appears to be essential for the effective ma-
nagement of chronic illnesses when planning specific health
treatment programs.

Keywords: Crohn’s disease (CD); chronic; life changes events;
social support; qualitative analysis; Spain

La enfermedad de Crohn (EC) es una enfermedad cré-
nica asociada con una inflamacién gastrointestinal
de etiopatogenia desconocida que pertenece al grupo
de enfermedades inflamatorias intestinales (EII). Debi-
do a su cardcter autoinmune y su comienzo insidioso,

su diagnéstico puede retrasarse a lo largo del tiempo.!
Los sintomas de la EC son fluctuantes e impredecibles;
los mds caracteristicos son diarrea crénica, hemorragia
rectal, dolor abdominal con retortijones, fiebre, pérdida
de apetito y de peso, nduseas y vémitos. Dichos sinto-
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mas pueden presentar periodos de remisién y recaidas,
efectos secundarios provocados por los tratamientos
e incluso requerir maltiples hospitalizaciones y hasta
una intervencion quirdrgica que puede terminar en
una ostomfa.?

Los ultimos estudios sugieren un crecimiento de la
incidencia de esta enfermedad tanto en Espafia como en
el resto del mundo.® En América Latina existen pocos
informes sobre la epidemiologfa de la EC. Todo parece
apuntar a que se espera un aumento del niimero de ca-
sos de EC en la ciudad de México posiblemente por los
factores ambientales (enfermedades infecciosas incluidas
las parasitarias) y el aumento de la esperanza de vida.*

Actualmente se conoce cémo funciona la EC a
nivel patolégico y fisiolégico y con ello se establecen
tratamientos paliativos que alivian la sintomatologfa.
Sin embargo, poco se sabe acerca de cdmo acttia la
enfermedad segtin los propios afectados, lo que per-
mitirfa planificar una politica sanitaria acorde con las
necesidades percibidas por los mismos.’ Este trabajo
parte de las experiencias vividas por los afectados y
de cémo afrontan su cronicidad, entendida como los
acontecimientos que modifican su vida.

Material y métodos

El objetivo de explorar el fenémeno social de la EC en
primera persona del afectado, con énfasis en la experien-
cia vivida o acontecimientos que modificaron la vida,
determind el uso del método cualitativo por ser el mds
adecuado para conocer la realidad de los afectados.® El
estudio se realiz6 en la provincia de Alicante, en Espa-
fia. El abordaje estuvo basado en la fenomenologfa y se
utiliz6 la entrevista a profundidad por ser una técnica
adecuada.” La recoleccién de datos se realizé entre los
meses de enero y abril de 2014.

Entrevistas

Los informantes fueron seleccionados por el equipo
de investigacién de manera intencional a través de
la técnica de “bola de nieve”® con conocimientos y
experiencia en los cuidados a pacientes crénicos en
general y en especial a pacientes con patologfa inflama-
toria intestinal. De esta forma se obtuvo una muestra
heterogénea que permitié observar aspectos comunes
de las experiencias de los afectados a pesar de las dife-
rencias en la evolucién de su enfermedad. Los criterios
de inclusién fueron: tener un diagnéstico definitivo
de EC y ser mayor de 18 afios. En el momento de la
entrevista, los entrevistados completaron el indice de
Harvey Bradshaw (IHB)® para considerar los sintomas
clinicos reportados por el paciente.
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Se realizaron 10 entrevistas a personas afectadas por EC,
(cinco hombres y cinco mujeres) cuyas edades estaban
entre 25y 60 afios. Ocho de ellos fueron diagnosticados
entre los 15 y 22 afios y en el momento del estudio se
encontraban entre 16 y 37 afios de evolucién y habian
presentado, al menos, una intervencién quirtrgica. Los
integrantes de la muestra seleccionada, (dos personas
entre 31 y 33 afios) presentaban una evolucién de la
enfermedad de menos de cinco afios y no habian sido
intervenidos quirdrgicamente. Ocho de los participan-
tes tenfan una relacion de pareja estable y dos de ellos
estaban solteros. Seis de los participantes eran padres
(cuadro I).

Seleccionados los participantes, un miembro del
equipo de investigacién (investigadora principal) se
puso en contacto con ellos a través de una llamada
telefénica en la que se les explicaron las caracteris-
ticas del estudio y se les invité a participar. Tras la
respuesta afirmativa de los participantes se concert6
una cita. Las entrevistas se realizaron en el domicilio
de cada participante con el objetivo central de explorar
la experiencia vivida mediante una pregunta abierta.
Tuvieron una duracién aproximada de 50 minutos y
fueron grabadas con un dispositivo de audio. Antes
de comenzar con las entrevistas, los entrevistados
fueron informados de la voluntariedad del estudio,
de su derecho a abandonarlo cuando quisieran y de
la confidencialidad del mismo; también se les entregé
un documento de consentimiento informado.

Analisis

Una vez transcritas, las entrevistas se presentaron a los
participantes para corroborar la veracidad de la tras-
cripcion. Posteriormente se realizé un andlisis tematico
que consistié en la bisqueda de patrones repetidos de
significado a través de un conjunto de datos."

Una vez contrastadas las trascripciones, las entre-
vistas fueron leidas y releidas en su totalidad por los
investigadores para tener una idea general de todo el
conjunto y anotar las ideas iniciales. Posteriormente y
por separado, cada investigador identificé los datos
relevantes de una manera sistematica e identificé con
diferentes cddigos los posibles temas relevantes. En este
punto se realizé una reunién donde cada investigador
expuso sus hallazgos, se debati y se consensu6 la
informacioén en conjunto, con lo que se hizo una trian-
gulacion de los diferentes datos. Una vez discutidas y
contrastadas las diferencias con la bibliografia disponi-
ble 0 marco conceptual, el equipo analiz los resultados
encontrados y finalmente llegé a un consenso sobre los
datos mds relevantes que dan sentido a los diferentes
temas y subtemas (figuras 1y 2).
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Cuadro |
DATOS SOCIOCLINICOS DE LAS PERSONAS CON ENFERMEDAD DE CROHN PARTICIPANTES EN LAS ENTREVISTAS.
ALICANTE, EsPANA, ENERO A ABRIL DE 2014

| 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Sexo H H M M M H H M M H
Edad 34 34 53 54 25 55 26 32 30 60
Estado civil S C C S C C C C C C
Hijos 0 | | 0 | 2 0 | | |
Edad de diagnostico 31 18 33 19 20 18 22 15 27 34
Tiempo de evolucion de la enfermedad 3 16 20 35 5 37 4 17 3 26
Intervenciones quirdrgicas 0 2 3 3 2 3 0 2 | 3
Ostomias 0 6 meses  Permanente 0 0 6 meses 0 4 0 0
indice HB* 4 4 8-9 5 58 4 4 4 4 6

* indice de la actividad simplificado de the Harvey-Bradshaw (IHB) =suma de las puntuaciones de los items: <4= remision; 5-8= moderadamente activo; =9=
marcadamente activo

C=casado/a
S=soltero/a

Autoeficacia
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enfermar
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la consulta

Vida cotidiana
laboral/académica

Reconocimiento
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Afrontamiento

Cambios
estéticos

Familia y amigos

Busqueda de
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FIGURA |. MAPA INICIAL DE TEMAS Y SUBTEMAS TRAS EL ANALISIS DE LAS ENTREVISTAS A PERSONAS CON ENFER~-
MEDAD DE CROHN POR EL EQUIPO INVESTIGADOR. ALICANTE, ESPANA, ENERO A ABRIL DE 2014
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FIGURA 2. MAPA TEMATICO FINAL TRAS EL ANALISIS
DE LAS ENTREVISTAS POR EQUIPO INVESTIGADOR

Resultados

Habiendo centrado las entrevistas en la experiencia
vivida por los afectados, entendida como los aconte-
cimientos que modificaron su vida, emergieron cuatro
temas con sus respectivos subtemas tras el andlisis
cualitativo: a) reconocimiento de enfermar; b) gestion
de la EC; c¢) busqueda de apoyo, y d) consecuencias
percibidas de la EC.

Reconocimiento de enfermar

Retraso en la consulta médica, concepto
de enfermar y edad de aparicion

En el momento del diagnéstico los entrevistados te-
nian entre 15 y 30 afios, por lo que la aparicién de la
sintomatologfa no se asociaba con un proceso crénico
sino mds bien con procesos agudos, apelando al propio
sentido comin, ya que siendo jévenes no esperaban ser
diagnosticados con una enfermedad crénica. Uno de los
afectados lo expreso asf:

Cada vez que iba al aseo tiraba [...] vamos tiraba sangre, y
yo pensaba que se me pasarfa, vamos que era muy joven
para tener algo malo, estuve dos meses sin decirselo a
nadie, hasta que mi madre un dia me pillé y me obligé
air al médico.

En todas las entrevistas se hablé del proceso insi-
dioso de la enfermedad, la dificultad de diagnéstico y
el tiempo de espera de establecimiento de diagndstico.
Esta incertidumbre provocaba en la mayorifa de los afec-
tados un estado de desesperanza y preocupacién que
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trastocaba su estado emocional y por lo tanto también
su rutina diaria:

Empecé con 19 0 20 afios, que les costé un montén sacar-
melo, estaba desesperada, pensaba que tenfa algo raro
o incluso céncer, hasta que me dijeron lo que tenia pasé
mucho tiempo de médico en médico [...] tenia la cabeza
en otro sitio, no sé, mi vida se trastocd.

Consecuencias percibidas por los afectados
por EC de la propia enfermedad

Pérdida de control, estigma y cambios estéticos

Todos se han encontrado alguna vez ante una situacién
en la que la enfermedad y sus sintomas no son controla-
bles, desde las causas de su aparicién hasta, por ejemplo,
el control de la urgencia intestinal o la adherencia al
tratamiento médico:

Mira yojugaba al ftitbol y me lo he tenio que dejar porque
no podifa, porque estaba cansao y porque era moverme y
me iba por la pata abajo, no sabia que podia hacer para
controlar eso. Alguna vez he tenio que salir corriendo de
un supermercado para ir al bafio de mi casa y dejarme la
compra allf, porque me cagaba encima.

Esta pérdida de control y de informacién lleva a los
afectados a un estado de desesperanza que en ocasiones
incluso puede llevarlos a la depresién y en otras a la
aparicién de cierta labilidad emocional:

Yo estoy con antidepresivos mucho tiempo [...] pero
claro han sido muchos afios sufriendo y al final me salié
depresién [...] ahora soy més grufién y antes no era asi,
antes me refa més.

Otra de las consecuencias percibidas por los
afectados es el cambio estético derivado de la propia
enfermedad y los efectos secundarios de la medica-
cién. Segun los relatos obtenidos, el cambio estético
parece ser irrelevante cuando se compara con los
sintomas de la misma patologfa que conllevan un
estigma asociado:

Con corticoides y eso [...] y me hinché y me salieron un
monton de granos, que no me dijeron que me saldrian
granos [...] me daba exactamente igual, loimportante era
que tuviera le enfermedad bajo control. Luego has pasado
épocas mas dificiles en el trabajo, el ruido de tripas, pues
erajodido porque estabas aqui [un despacho] y las tripas
rrrrrr y por educacién nadie te dice nada, otro te mira
asf, son temas un poquito desagradables.
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Gestion de la enfermedad

Conciliacion de la enfermedad con la vida cotidiana y laboral/
académica, autoeficacia y afrontamiento

Del andlisis se desprende que los participantes, mds alld
de la evolucién de su proceso patolégico, mencionan
los mismos recursos y estrategias de afrontamiento
para conciliar su cronicidad con la vida diaria. Las que
cobran una mayor importancia son las que les permiten
continuar con sus vidas:

Como siempre tengo diarreas cuando tengo que hacer
algo que sé que no voy a poder ir al aseo cuando yo
quiera, no como ni bebo mucho [...] y no me dan ga-
nas de ir al bafio. Alguna vez he ingresado y tal, pero
bueno al final estamos aqui, que es lo importante y con
la mentalidad siempre de intentar tirar para adelante.
Lo primero que hago cuando tengo que ir a un sitio es
controlar el bafio, hasta que no sé la disponibilidad del
bafio no estoy tranquilo.

La conciliacion de la vida laboral con la enfermedad
resulta complicada, aunque la mayorfa realiza sobrees-
fuerzos para poder continuar con ella, a pesar de que
ello suponga un empeoramiento de la sintomatologia
o un retraso del ingreso hospitalario.

Yo trabajo normal, voy a turnos y a lo mejor tengo que
ir corriendo al aseo hago prrr y salgo, tan ancho, porque
nunca he dejao de tirar sangre o mocos, salgo muy can-
sao de trabajar y luego no podria hacer nada mds, pero
yo rindo igual que mis compafieros. Tuve que dejar de
trabajar porque cada media hora tenfa que ir al aseo,
ademds me cansaba mucho [...] y al final me despidieron.

Busqueda de apoyo

Dentro del propio entorno (familia y amigos),
otros afectados y profesionales

Todos reconocieron el apoyo recibido. La mayoria que ha-
bl6 de su entorno, lo hizo en términos positivos, como una

fuente de dnimo y de papel normalizador de la situacién:

Mi novia siempre estd aht, al pie del cafién, desde que me
lo diagnosticaron, ella, mis padres y mis amigos.

El apoyo también se encuentra en otros afectados
y fuentes alternativas:

Al principio estaba superagobiao, me superaba [...] no
sabia lo que podia comer y lo que no, también hablé con
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una amiga que tenfa la enfermedad para que me dijera
lo que podia comer.

Sobre todo en el inicio, los afectados hablan de
un sentimiento de abandono y de sentirse perdidos.
Refieren no encontrar el apoyo necesario en los profe-
sionales sanitarios y perciben una falta importante de
informacién con respecto a su enfermedad.

La informacién que te dan en los hospitales es muy poca
[...] y enlos centros de salud tampoco es que te ayuden
mucho més, por eso tienes la sensacién de que no conocen
0no se preocupan por tu enfermedad [...] deberfa existir
una consulta especifica para nuestra enfermedad, o un
programa o como se llame eso [...] como tienen los de
diabetes, porque somos muchos enfermos y parece que
nadie sabe bien como tratarnos.

. .
Discusion

Los resultados de este estudio ponen de manifiesto
que la EC tiene un elevado impacto en la vida de los
afectados. Desde el inicio de los primeros sintomas,
las personas reconocen en el relato de su experiencia,
aspectos negativos en el abordaje por parte de los
profesionales y a nivel personal. Si el abordaje de la
enfermedad se basa tinicamente en las consecuencias
para la salud fisica, se minimiza el significado de dicha
condicién para el afectado, obviando el fenémeno social
latente, susceptible de un abordaje cualitativo como el
que se ha realizado.

En cuanto al hecho de enfermar, el proceso insidio-
so de la enfermedad y la temprana edad de aparicion
son un factor importante en el comportamiento de las
personas afectadas, ya que al ser personas jévenes no
asocian la sintomatologfa con una enfermedad crénica,
sino que se retrasa la visita médica de diagnéstico por
pensar en un proceso agudo que termina por agravar
los propios sintomas. 12

Este estudio refleja cémo la cronicidad tiene la ca-
pacidad de cambiar la forma de entender la vida de las
personas a las que afecta. En la linea de otros estudios,
se ha evidenciado que ser enfermo crénico implica un
reconocimiento de otros mundos que antes se con-
templaban muy lejanos (sufrimiento, dolor e incluso
muerte).'%1* Ademds, este reconocimiento no sélo afecta
a la persona que la padece, sino también a sus familias
y redes sociales.”®

Cuando la enfermedad es diagnosticada, los afecta-
dos deben buscar informacién acerca de la misma, ¢ lo
que crea en ellos una sensacién de abandono que podria
resolverse si dispusieran de una mayor informacién
sobre la enfermedad con la que tienen que lidiar el
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resto de sus vidas. Esta falta de informacién también es
percibida en la poblacién general, lo que provoca en los
afectados un cierto sentimiento de estigma, manifestado
indirectamente en las entrevistas y genera una identidad
o sentimiento de pertenencia al colectivo de afectados
por una cronicidad.”?

La sintomatologfa incontrolable de la enfermedad
hace que una de las mayores preocupaciones de los
afectados por EC sea la pérdida de control de su pro-
pio cuerpo??y esto les lleve a desarrollar estrategias
propias para conciliar los problemas asociados de la
enfermedad con sus rutinas diarias. Tal y como se ha
manifestado en los resultados obtenidos, el control del
bafio o ajustar el tipo de alimentaci6n, adquiriendo hdbi-
tos poco saludables,'”?*% son algunas de las estrategias
desarrolladas. A pesar de lo anterior y coincidiendo con
los resultados obtenidos, diferentes estudios reflejan
una actitud positiva y un gran espiritu de lucha en las
personas que soportan la EC.19222

Adler? y Schneider® afirman que las personas
afectadas por la enfermedad se encuentran con mds
dificultades que el resto de personas para poder realizar
sus estudios debido a la propia sintomatologia y a los
ingresos hospitalarios. En ocasiones, a nivel laboral, se
ven obligados a solicitar bajas debido a brotes o ingre-
sos. Sin embargo, de acuerdo con nuestros resultados,
a diferencia de otros estudios, ! parece que en Espafia
si es posible la conciliacién de la vida laboral con la
realizacién de un esfuerzo adicional y el apoyo de los
companeros.

Por otro lado, se ha encontrado que el apoyo so-
cial es un factor positivo en el curso de la enfermedad
crénica y de esta forma se expresa en los relatos de los
entrevistados. En diferentes estudios relacionados con
el apoyo social**® y su repercusién en la evolucién
de la enfermedad queda demostrado cémo estamos
ante un factor protector y minimizador de los brotes
de EC. En nuestros resultados se han identificado
diferentes dmbitos desde los que proviene dicho
apoyo. El principal es el propio entorno del afectado,
entendiendo éste como la familia y amigos mds cer-
canos; en segundo lugar se habla del apoyo recibido
por parte de otros afectados y en tiltimo lugar se hace
referencia a los equipos sanitarios.

El desconocimiento de los profesionales de la salud
a la hora de planificar las estrategias de tratamiento y
seguimiento de los afectados por la EC de su propia ex-
periencia con la enfermedad y de dénde esperan o reciben
el apoyo social lleva a los profesionales a la inclusién de
los afectados en programas estandares que sélo parecen
ocuparse de la sintomatologfa, obviando por completo
la parte emocional de los enfermos, es decir, su propia
forma de entender y afrontar la enfermedad.®%
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Conociendo la experiencia de vida de las personas
afectadas por EC se descubre cudles son sus preocu-
paciones mds inmediatas, sus miedos y sobre todo
la forma que tienen de afrontar su dia a dia. Varios
estudios?***4! proponen la creacién de un equipo
multidisciplinar para cubrir las necesidades de los afec-
tados, dandoles voz desde el inicio de la enfermedad.
Por ello, los temas y subtemas que aparecieron tras el
andlisis de la experiencia vivida pueden aportar luz a
la comprensién del fenémeno social de la EC, especial-
mente para los responsables del disefio y ejecucién de
politicas y programas sanitarios. Con este estudio se
abren futuras lineas de investigaciéon como la orientada
a identificar concretamente los cambios producidos en
la vida de los afectados, explorando su vida anterior al
diagnéstico, asi como a conocer si existe relacién entre
el estilo de vida (estrés) y el desencadenante de brotes.

Declaracién de conflicto de intereses. Los autores declararon no tener conflicto
de intereses.
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