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ENTENDIENDO EL SIGNIFICADO DE LA EXPERIENCIA VIVIDA DE LOS
ADOLESCENTES CON SINDROME METABOLICO. UN ESTUDIO EN EL AREA
METROPOLITANA DE MONTERREY.

El puro pensamiento I6gico no puede llevarnos
a ningun conocimiento del mundo empirico;
todo conocimiento de la realidad comienza con
la experiencia y termina en ella.

ALBERT EINSTEIN

Resumen

La perspectiva fenomenoldgica utilizada en este estudio se enfoco a encontrar la estructura
esencial del fendbmeno del Sindrome Metabdlico (SM). El estudio se disefié para explorar la
experiencia vivida de nueve adolescentes diagnosticados con SM, los cuales fueron elegidos a
través del muestreo de criterio intencional, permitiendo el acceso a sus esferas privadas, lo que
revel6 una gran cantidad de informacion sobre el problema del SM. Resultd ser un tema
original y pertinente dado que no existen estudios que hayan abordado esta tematica, en
especial con adolescentes.

El enfoque fue explorar el entendimiento de la experiencia humana en el contexto “del mundo
social” en el que 1os adolescentes viven su vida. Se buscé descubrir, desde la perspectiva de
los adolescentes con SM, como experimentan y articulan el significado de tener éste
padecimiento, ademas de examinar qué estrategias de afrontamiento utilizan en los entornos
que interactlan. La idea central en la estructura del estudio se basé en que aunque pueda
existir cierto grado compartido en las experiencias de los participantes, finalmente cada
persona integra, significa y organiza de una manera Unica su experiencia. El disefio y la
metodologia empleados satisfacen los requisitos de validez y confiabilidad. EI investigador
asegurd la recoleccion cuidadosa de datos y el andlisis se realiz6 a partir de los mismos hasta
lograr la definicion de los temas emergentes. Una til herramienta de software llamada
MaxQDA permitié integrar la informacion proveniente de las entrevistas, facilitando su
organizacion y categorizacion.

El aporte del enfoque tedrico de la Perspectiva Fenomenoldgica y la teoria de Conservacion de
Recursos fueron utilizadas como los lentes a través de los cuales se analizé la experiencia
vivida de los sujetos de investigacion.

Este estudio proporciona un andlisis significativo con un nucleo tematico que procede de los
datos, SM, Mi Padecimiento: desarrollando una relacién de equilibrio con el SM. Los temas
esenciales que se identificaron a partir de los datos se resumen como: a) SM, Mi Vida, el cual
es un tema fundamental relacionado con la experiencia vivida de los adolescentes con SM. El
segundo tema esencial es b) SM, Mi Mundo, el cual aborda a los adolescentes con SM vy su
relacion con su familia, y sus pares.

Dentro del tema SM Mi Vida, surgen siete subtemas 1. Diagnostico: una dificil experiencia, 2.
Aprendiendo del diagnostico: viviendo con incertidumbre, 3. Conociendo el SM, 4. Aceptando



la duracién del SM, 5. Aprendiendo a vivir con SM “sin que sea lo mas importante, 6.
Estrategias adutodesarrolladas para hacer el SM mas llevadero, y 7. Tratamiento: como hacer
frente a las consecuencias del SM. Con respecto al tema SM Mi Mundo, surgieron tres
subtemas 1. Familia, 2. Relacion con pares y 3. Auto concepto.

Los hallazgos ponen de relieve el proceso complejo y dindmico de adaptacion al SM,
destacando la lucha y desafios que enfrentan como consecuencia de su enfermedad. En linea
con las teorias del desarrollo, los resultados sugieren que los jovenes estan en el proceso de
formacion de identidades, en la negociacion de nuevas relaciones y en el desarrollo de la
autonomia de sus padres. En este contexto, el SM puede plantear una amenaza a los
adolescentes en los niveles psicoldgicos y psicosociales. Sin embargo, este estudio
proporciona una vision de las diversas estrategias que los adolescentes adoptan en un intento
para manejar estas amenazas, hacer mas llevadero su padecimiento y continuar con su vida
cotidiana. Ademas, pone de relieve el importante papel que juegan los compafieros y los
padres en el proceso de adaptacion, asi como los roles que pueden tomar en el fomento y
promocion de este apoyo. El desarrollo de la comprension de este proceso desde los propios
adolescentes, puede ayudar a guiar la practica clinica de los profesionales de la salud y de los
hacedores de politicas sociales enfocando la atencién en cémo los jovenes con SM vy sus
familias puede ser mejor apoyados.
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CAPITULO 1
INTRODUCCION

1.1 Planteamiento del Problema

El sindrome metabolico (SM) se ha convertido en uno de los mayores problemas de salud
publica a nivel mundial. EI SM, no es una simple enfermedad, sino un grupo de problemas de
salud causados por la combinacion de factores genéticos y factores asociados al estilo de vida,
especialmente la sobrealimentacion y la ausencia de actividad fisica (Lee, Bacha y Arslanian,
2006).

El SM ha alcanzado la magnitud de “epidemia”, convirtiéndose en uno de los principales
problemas de salud publica del siglo XXy su mayor consecuencia adversa es la morbilidad y
mortalidad por patologias. EI SM esta afectando dramaticamente a nifios y adolescentes en el
mundo (Ayrton, 2005); lo cual ha desestabilizando los presupuestos sanitarios de muchos
paises desarrollados o en vias de desarrollo y ha afectando notoriamente la calidad y
expectativa de vida de estas personas (Reaven, 2005).

El incremento del SM va asociado a la expansion de la epidemia mundial de Diabetes tipo 2 y
de enfermedades cardiovasculares, segun datos recientes de la Federacion Internacional de
Diabetes (FID, 2007). Las personas con SM, 20 a 25% de la poblacion mundial, tienen una
probabilidad tres veces mayor de sufrir un ataque cardiaco o un accidente cerebro vascular y
dos veces mas de morir por estas causas, que las personas que no lo padecen (Isomaa,
Almgren, Tuomi, Forsen, Lahti, y Nissen, 2005).

En los Estados Unidos de Norteamérica, la prevalencia del SM aumenté en un 61% en la
ultima década y la obesidad fue el principal contribuyente a ese aumento (Cruz y Goran,
2004). Se estima que aproximadamente 47 millones de estadounidenses son portadores de este
sindrome. Lo anterior motivé al Colegio Americano de Endocrinologia y a la Asociacion
Americana de Endocrindlogos Clinicos, en agosto de 2002, a declarar esta patologia como
“epidémica” (Ford, Giles y Dietz, 2002).

De acuerdo a la Tercera Encuesta Nacional de Salud y Nutricion (NHANES I11, 1988-1994),
en donde participaron 2430 adolescentes de 12 a 19 afios de edad, la prevalencia global en
Estados Unidos de Norteamérica del SM fue de 4.2%, siendo mas comun en el sexo masculino



(6.1%) que en el femenino (2.1%). Al analizar los resultados segun el indice de masa corporal
(IMC), el sindrome fue mucho mas frecuente en los adolescentes con IMC > percentila 95
(28.7%) que en aquéllos con IMC entre las percentilas 85 y 95 (6.8%), o con IMC < percentila
85 (0.1%). También se observd que la prevalencia del SM es mayor en México-americanos
(5.6%) que en blancos (4.8%) y en afro-americanos (2.0%).

Sin embargo, en un nuevo estudio, con datos de 1999 al 2002, los investigadores hallaron que
la prevalencia global de SM en adolescentes fue mayor (9%) (Cook, Auinger, Chaoyang y
Ford, 2008). Encontrandose entre los factores mas comunes del SM, la hipertrigliceridemia,
obesidad central y colesterol-HDL bajo (De Ferranti, y otros, 2004).

Segun datos de la Encuesta Nacional de Salud y Nutricion (ENSANUT, 2006), una proporcion
elevada de la poblacién infantil y adolescente en México tiene sobrepeso u obesidad (5.3% de
los menores de 5 afios, 26% de los escolares y mas del 30% de los adolescentes). Esta
condicion acarrea enfermedades crénico-degenerativas como el SM.

En la actualidad se han unido una serie de factores de riesgo metabdlico como son: obesidad
abdominal, hiperglucemia, hipertensién arterial y dislipidemias con el fin de definir éste
sindrome. En la Encuesta Nacional de Enfermedades Crénicas en México (ENEC, 20003) se
encontrd que al utilizar dos criterios diagnosticos del sindrome metabdlico, la prevalencia fue
del 13.6% con el criterio de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2006) y del 26.6%
acorde al criterio del Tercer Informe del Panel de Expertos en Deteccion, Evaluacion y
Tratamiento de la Hipercolesterolemia en Adultos (ATP-II1).

Es importante mencionar que en los adolescentes no existen estadisticas de ninguna de estas
condiciones, sin embargo el SM esta presente en esta etapa de la vida, por lo que es
determinante aplicar programas de prevencion ya que es la ultima oportunidad para evitar
estos problemas en su etapa adulta (Rivera, Barquera, Campirano, Campos, Safdie, y Tovar,
2002; Sanchez-Castillo, Velasquez-Monroy, Lara-Esqueda, Berber, Sepllveda, y Tapia-
Conyer, 2005).

No existen estudios a nivel nacional acerca del SM, pero sin lugar a dudas es uno de los
principales problemas de salud en México, por lo que se han realizado estudios de prevalencia
a nivel local. En un estudio realizado en escuelas secundarias seleccionadas aleatoriamente de
la Delegacion Coyoacéan y en un municipio del Estado de México, se incluyeron 3,121
adolescentes de 12 a 16 afios de edad. Para establecer el diagnostico de SM se utilizd el mismo
criterio del estudio del National Health and Nutrition Examination Survey (NHANES IlII,
2007-2010). La prevalencia del SM en el total de adolescentes estudiados fue 7.3% (6.9% en
hombres y 7.6% en mujeres). El sindrome se encontro en 1.3%, 18.4% y 58.6% de los
adolescentes con IMC normal, sobrepeso y obesidad, respectivamente (Rio-Navarro,
Velazquez-Monroy, y Sanchez-Castillo, 2004).

Otro estudio realizado en adolescentes en el estado de Durango report6 una prevalencia de SM
de 6.5%. EI factor asociado a SM méas comun fue antecedentes familiares (43.6%), seguido



por hipertrigliceridemia (9.5%) y obesidad (27%) (Rodriguez-Moran, Salazar-Vazquez,
Violante, y Guerrero-Romero, 2004).

Los datos sefialados destacan la importancia de prevenir la aparicion de obesidad y del SM en
la poblacion de adolescentes. Los programas de intervencion que modifiquen el estilo de vida,
con énfasis exclusivo en la dieta saludable y promocién de la practica de ejercicio fisico deben
ser implementados para prevenir las enfermedades cronicas en etapas tempranas de la vida,
todos los factores de riesgo deben ser tratados de forma inmediata e individual (Kahn, Buse,
Ferrannini y Stern, 2005).

En este contexto, el costo humano sobre la morbi-mortalidad (término usado en la salud
publica para referirse a la enfermedad y la muerte) en estos adolescentes afectados con
obesidad y SM serad una enorme carga econdmica para los sistemas de salud de nuestro pais en
un futuro cercano, indicando que existe una urgente necesidad de desarrollar programas de
prevencion dirigidos a la poblacion comprendida en este grupo etario, enfocados
especificamente a este serio problema de salud pablica. Por esta razon en algunos paises este
sindrome es parte de las mayores preocupaciones ya que puede colapsar los sistemas de salud
si no se enfrenta adecuadamente (Lobstein, Baur y Uauy, 2004).

Por otra parte, los répidos cambios en los estilos de vida de la poblacion mexicana ha
cambiado en las Gltimas decadas, lo que se ha reflejado en un aumento de la prevalencia de
algunas enfermedades, tales como obesidad, dislipidemias (cantidad anormal de lipidos en la
sangre), diabetes mellitus y junto con ello crecientes problemas de salud para la poblacién y
para las instituciones de salud. Si bien estas enfermedades se veian en forma aislada, desde
1995, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) determiné que ellas respondian al sindrome
metabdlico, la cual se debe tratar como un gran fenémeno médico ya que es considerada como
enfermedad crénica (Romero, 2006).

Las personas que padecen una enfermedad crénica puede afectar radicalmente la vida de ellos,
alterando no solamente la salud fisica sino el estado emocional, el nivel de independencia, las
relaciones sociales y las relaciones con otros aspectos significativos del entorno,
provocandoles dificultades adaptativas al padecimiento de la enfermedad crénica y la
situacion que implica para el afectado con sintomas conductuales y/o emocionales. EI SM
considerado una enfermedad crénica conlleva precisamente que quien la padece se adapte a la
nueva situacion. En este estudio en particular se centr6 la atencion en los adolescentes con
SM, ya que es evidente que el sindrome es latentemente prevalente en los adolescentes
(Martinez, 2006).

Resulta importante resaltar que los adolescentes con SM deben afrontar los retos impuestos
por la adolescencia y la enfermedad. Por un lado, estan viviendo un periodo de constantes
ambivalencias, contradicciones y busquedas; se sienten preocupados y con frecuencia
insatisfechos con su apariencia fisica por los abundantes cambios fisioldgicos y morfoldgicos
que les ocurren; luchan por su independencia y mantienen una busqueda constante de su
identidad personal. Aunado a esto, enfrentan el desafio de una enfermedad cronica, que
representa retos y estrés adicionales. El ajuste psicosocial de las personas con enfermedades



cronicas se ve afectado sobre todo en los adolescentes, quienes muestran problemas de imagen
corporal y aislamiento, lo cual afecta su desarrollo, las oportunidades de lograr sus metas, ser
independientes y establecer relaciones interpersonales significativas. De tal manera que
explorar la experiencia vivida de estos adolescentes y descubrir el significado y la
comprension de SM son necesarios de abordar para poder desarrollar una mejor atencion y
prevencion para los jovenes que tienen este padecimiento.

Hasta el momento no se han encontrado estudios que exploren cémo el adolescente con SM
experimenta y articula el significado de tener tal padecimiento, y cuales estrategias de
afrontamiento utiliza para interactuar en su mundo. La literatura referente al SM sélo ha sido
abordada dentro de paradigmas cuantitativos desde un enfoque médico, y epidemioldgico. Sin
embargo, teniendo en cuenta los avances actuales en las ciencias médicas y el control de SM,
¢por qué la incidencia de SM en la poblacion adolescente sigue aumentando? y ¢por qué
nuestros adolescentes siguen padeciendo obesidad, la cual tiene importantes implicancias
futuras en la salud en términos de enfermedad cardiovascular y diabetes? Tal vez es hora de
escuchar a los adolescentes que tienen este padecimiento. A lo mejor pueden decir algo que
toda la investigacion cuantitativa no ha sido capaz de encontrar.

El considerar escuchar a los adolescentes, lleva a destacar el punto de vista “emic”
(descripcion de la conducta en términos significativos para el actor en término “desde dentro”
de la situacién o problema a estudiar), el cual resalta la vivencia del padecimiento de la
persona, quien tiene que enfrentarse todos los dias del resto de su vida con este padecimiento.
Toma en cuenta la subjetividad y los significados, que el enfermo y su familia le otorgan al
padecimiento, (Torres-Lopez, Sandoval-Diaz y Pando-Moreno, 2005). Esta vision esta en
consonancia con los nuevos enfoques para el estudio social de los jovenes (James y Prout,
1997), quienes argumentan que los individuos son los expertos de sus propias experiencias, los
cuales pueden proporcionar informacidn valiosa desde sus propias perspectivas. Apoyando la
idea anterior, autores como Wright y Kirby (1999) mencionan que hay que hacer un llamado a
los investigadores a adoptar una vision integral de las personas con enfermedad cronica desde
un paradigma cualitativo.

El proposito de ésta investigacion a partir de un enfoque cualitativo fue ofrecer una
informacidn rica en profundidad; ya que no se redujeron los fendmenos estudiados a variables,
sino se traté de comprender a los adolescentes dentro de su mismo ambiente, dando énfasis a
los significados, experiencias y opiniones que tienen de su padecimiento. En la cual, no se
pretende medir la extensién de los fendmenos, por el contrario se buscO describir su
experiencia (Bilbao, March y Prieto, 2002; Mejia, 2004; Romo y Castillo, 2002). Ademas, se
logré conocer la realidad del objeto de la investigacion desde el punto de vista de los propios
adolescentes.

El describir la experiencia vivida de los adolescentes con SM, puede contribuir a proporcionar
informacién que pueda ayudar a los profesionales de la salud que trabajan con estos
adolescentes, a responder con mayor eficacia y eficiencia a la atencion y al tratamiento de las
necesidades de esta poblacion. Por lo que es importante explorar las maneras en la que los
adolescentes experimentan su vida al tener SM, considerando que cada experiencia de vida en



ellos es diferente. Ademas es importante conocer cdmo se estructura cada experiencia de vida
en su entorno familiar, con sus amigos, con su padecimiento y su tratamiento, en este
contexto, este estudio plantea las siguientes preguntas de investigacion.

1.2 Preguntas de Investigacion

¢ Cudl es la experiencia de vida de los adolescentes con SM?
¢ Como se estructura cada experiencia de vida de los adolescentes con SM en su mundo?

1.3 Objetivo General

Explorar las experiencias de vida de los adolescentes diagnosticados con SM, de un hospital
de asistencia publica de Monterrey, Nuevo Ledn. El enfoque sera el entendimiento de la
experiencia humana, en el contexto, “del mundo social” en el que los adolescentes viven su
vida. El interés central del estudio serd la mayor comprensién de la condicion humana de los
adolescentes con SM.

Obijetivos Especificos

Describir como los adolescentes con SM experimentan y articulan el significado de tener éste
padecimiento.

Examinar qué estrategias de afrontamiento utiliza el adolescente con SM en los entornos en
que éste interactda.

Los objetivos de investigacion propuestos constituyen marcos de referencia y se delinearon a
partir de la construccion que los mismos sujetos de estudio realizaron frente al tema de
estudio.

1.4 Justificacion

Explorar como los adolescentes con SM experimentan y articulan el significado de tener éste
padecimiento, ademas de examinar qué estrategias de afrontamiento utilizan en los entornos
que interactua, resulté ser un tema pertinente dado que no existen estudios que hayan
abordado ésta tematica, en especial con este grupo de adolescentes que poseen un
padecimiento crénico como lo es el SM. A continuacion se exponen los motivos por los cuales
se eligid a este grupo de adolescentes:

1. La adolescencia se caracteriza por ser una etapa de rapido crecimiento y de cambios
fisiolégicos, que es acompafiada por elementales procesos de individuacion vy
socializacion, el manejo de una condicion cronica durante este periodo constituye un
importante reto para el individuo, su familia y los profesionales de la salud (Suris,
Michaud y Viner, 2004). Ello se debe a que la enfermedad cronica impacta las
diferentes esferas del desarrollo del adolescente, con consecuencias significativos en
los aspectos fisicos, emocionales, sociales, educacionales y vocacionales, por lo cual se



puede considerar que las personas jovenes con condiciones cronicas enfrentan mas
conflictos en la resolucién de las tareas de la adolescencia que sus pares saludables
(Yeo y Sawyer, 2005).

El diagnostico de una enfermedad crdnica deriva en una experiencia imprevista,
traumatica y desestabilizadora independientemente de los recursos que posea el
individuo (Grau, 2005). Por ello es de importancia primordial desarrollar un proceso de
adaptacion a la enfermedad cronica, el cual tendrd como uno de sus resultados, una
determinada calidad de vida, siendo factores importantes para este resultado el curso
del tratamiento, la limitacién funcional, el estrés psicosocial asociado con la
enfermedad, las caracteristicas personales y del entorno socio-familiar (Livneh y
Antonak, 2005).

El adolescente con una enfermedad cronica puede sentir que lo empujan en
direcciones opuestas. Es decir, por un lado debe de ocuparse del padecimiento fisico,
lo cual requiere que dependa de sus padres y médicos, pero también, el adolescente
quiere ser autbnomo Yy participar con sus amigos en varias actividades. Cuando el
adolescente padece una enfermedad cronica trata de dejar de tomar sus medicamentos
sin consultar con el médico, y es porque quiere manifestar que estd a cargo de su
propio cuerpo como los demés adolescentes (Daniels, Miller, Billings y Moos, 1986;
Timko, Stovel y Moos, 1992)

Como aseveran distintos autores, una enfermedad crénica constituye una nueva
condicion que exhorta realizar un complicado y activo proceso de adaptacion
(Canning, Harris y Kelleher, 1996; Wallander y Varni, 1998; Frank y colaboradores
1988). White y otros (2005), indican que los adolescentes que padecen una enfermedad
cronica, puede afectar radicalmente la vida de ellos alterando no solamente la salud
fisica sino el estado psicologico, el nivel de independencia, las relaciones sociales y las
relaciones con otros aspectos significativos del entorno, provocandoles dificultades
adaptativas al padecimiento de la enfermedad cronica y la situacion que implica para el
afectado con sintomas conductuales.

El afrontamiento, un concepto de significativa importancia en las personas de cualquier
edad que presentan una enfermedad crdnica, aparece como especialmente relevante en
la adolescencia, debido a la gran cantidad y variedad de cambios y tareas vitales que
implica el desarrollo en esta etapa. Es importante mencionar que el SM, es una
enfermedad que no solo afecta al cuerpo humano propiamente dicho, si no que se torna
en un problema que puede conducir a problemas psicoldgicos, tales como el estrés,
depresion, solidaridad, entre otros. Lo cual puede tener grandes repercusiones en el
estado de animo del paciente y de no ser abordado apropiadamente esto puede
provocar conflictos personales, sociales y familiares.

El SM es una enfermedad cronica que induce a muchos rezagos en la vida del
participante, provocando numerosas complicaciones con respecto al estilo de vida,
estado de salud, forma de incluirse en el entorno social y problemas psicoldgicos sobre



la aceptacion del yo y la enfermedad. Existen distintos sentimientos y formas de
percibir la enfermedad en el adolescente, imposibilitando la autonomia social y
obstaculizando la adherencia al auto cuidado creando en él ser dependiente para varias
actividades. Con respecto, a los mdultiples efectos psicosociales que causa la
enfermedad cronica especificamente durante la adolescencia, surge la necesidad de
contar con mas elementos para fomentar el desarrollo y crecimiento dptimo de los
pacientes adolescentes, considerando la etapa evolutiva de cambio y transicion en la
que se encuentran.



CAPITULO 2

REVISION DE LA LITERATURA

La revision de la literatura indica que no existen estudios especificamente relacionados con la
experiencia de vida de los adolescentes que padecen SM. La literatura disponible se centra,
sobre todo en estudios cuantitativos, explorando cuestiones médicas, bioldgicas, y terapéuticas
relacionadas con el SM. Este capitulo aborda los antecedentes histéricos del SM, luego se
anunciara la definicion medica. Posteriormente se realiza una revision acerca de la evidencia
epidemioldgica del padecimiento en los adolescentes tanto en México como en otras
poblaciones. Por ultimo se exploran algunos estudios cualitativos basados en la experiencia de
vida de los adolescentes con diagnostico de enfermedades cronicas, ésta Gltima area juega un
papel importante para el estudio en cuestion.

2.1 Antecedente Histérico del Sindrome Metabélico

Aunque actualmente es un problema que preocupa a los clinicos, el concepto de la suma de la
hipertensién, obesidad, dislipidemia y diabetes no es nuevo y muchos investigadores han
contribuido a su desarrollo con perspicaces puntualizaciones y  estudios
epidemioldgicos/metabdlicos. Fue reconocido hace méas de 80 afios y fue comunicada en la
literatura médica la asociacion frecuente de diversas situaciones clinicas como diabetes
mellitus (DM), hipertension arterial (HA) y dislipidemia (DLP). Sin embargo fue Reaven
quien sugiri6 en 1988 que estos factores tendian a ocurrir en un mismo individuo en la forma
de un sindrome denominédndolo sindrome X, en el que la resistencia a la insulina (RI)
constituia el mecanismo fisiopatoldgico basico (Reaven, 1988). Este investigador propuso
atributos relacionados a la RI, todas ellos asociados independientemente a un mayor riesgo de
enfermedad coronaria. Los componentes del sindrome X original propuesto por Reaven
fueron: resistencia a la insulina, intolerancia a la glucosa, incremento de los niveles de
triglicéridos en las lipoproteinas de muy baja densidad (VLDL), disminucion de las
lipoproteinas de alta densidad (HDL) e hipertension arterial.

En 1988, un grupo consultor de la OMS propuso que se le denominara SM y sugirié una
definicion de trabajo que seria la primera unificada. Se defini6 como un sindrome
caracterizado por la desregulacion de la glucosa (glicemia alterada en ayunas, intolerancia a la
glucosa, diabetes mellitus clinica); mas la adicion de dos o mas de los siguientes atributos:
Presion arterial elevada (>140/90 mmHg), Triglicéridos plasmaticos elevados, > 150 mg d/L



y/o colesterol HDL bajo, < 35 mg d/L en hombres y < 39 mg d/L en mujeres, Obesidad central
(relacion cintura —cadera > 0.90 para hombres y > 0.85 para mujeres) y/o indice de masa
corporal (IMC) > 30 kg/m?, Microalbuminuria (excrecién > 20 mg/min. o relacién albimina:
creatinina en orina > 30 mg/g.

Posteriormente fueron identificados otros componentes asociados a la Rl como: hiperuricemia,
disfuncion endotelial, incremento del fibrindgeno y PAI-1, proporcién aumentada de LDL,
pequefias y densas, hiperlipidemias, sindrome de ovario poliquistico (SOP) entre otros
(Facchini, Chen, Hollenbeck, y Reaven, 1991).

A pesar del sustancial progreso en la comprension de la fisiopatologia de SM, muchos
aspectos de él parecen controvertidos. En el aspecto genético ain no se ha reconocido un
defecto Unico que explique el desarrollo de la RI, y por otro lado en relacion a la obesidad
visceral, que se destaca como el principal factor etioldgico de RI, no se conoce con exactitud
el mecanismo patogénico que conlleva al SM (Groop y Orho-Melander, 2001).

El interés por identificar el SM reside en que se asocia a una significativa reduccion de la
expectativa de vida de quienes la padecen, lo que se debe fundamentalmente a una mayor
morbi-mortalidad por enfermedad cardiovascular y de diabetes tipo 2. Por otro lado, un
progresivo deterioro del estilo de vida, dietas poco saludables y sedentarismo, explican el
incremento de la incidencia del SM a nivel poblacional (Erkelens, 2001).

El Instituto Nacional de Salud de los EUA, por recomendacion del Adult Panel Tratement
Panel 111 del Nacional Cholesterol Education Program (NCEP ATP Ill), present0 una tercera
version de las guias para el diagndstico y atencién de las dislipidemias donde se considera al
SM como una entidad separada y establece una definicién clinica basada en los factores de
riesgo que resulta de muy facil aplicacion tanto en estudios epidemiolégicos como en la
practica diaria (NCEP, 2001).

Cabe destacar, que el umbral para la glicemia de ayuno fue reducido de 110 a 100 mg/dL, en
una actualizacién a las recomendaciones del NCEP ATP Il1 en el 2004, ajuste que corresponde
a los criterios recientemente modificados de la Asociacion Americana de Diabetes (ADA)
(Genuth, Alberti, Bennett y Buse, 2003).

2.2 Definicion del Sindrome Metabdlico en adolescentes

El grupo de expertos de la Federacion Internacional de Diabetes (FID, 2003), tomando en
consideracién que la obesidad visceral esta estrechamente correlacionada con la RI, destaco la
circunferencia de cintura como atributo obligatorio para el diagnostico de SM. La presencia de
ésta, mas 2 factores adicionales, enumerados originalmente en la definicion del NCEP ATPIII
2004, configurarian el criterio propuesto para el diagnostico.

Ademas la FID (2003) reduce la magnitud de la circunferencia de cintura para definir SM,
nombrando como punto de corte el valor de la circunferencia abdominal, de la poblacién que
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presenta un indice de masa corporal (IMC) de 25 Kg/m? (poblacién europea, circunferencia de
cintura > 94 para hombres y > 80 en mujeres, lo que varia segin la etnia) a diferencia del
NCEP ATPIII (2004) y OMS, (2006) que seleccionaron los valores de la circunferencia
abdominal correspondiente a la poblacién con IMC de 30 Kg./m? (circunferencia de
cintura>102 en los hombres y >88 en las mujeres).

La FID (2003) reconoci6 la existencia de diferencias étnicas en correlacion entre la obesidad
visceral y otros factores de riesgo metabolicos del sindrome. Por ésta razon, los criterios para
identificar obesidad abdominal fueron enunciados en forma especifica para distintas
nacionalidades o étnicas. La FID define el SM en adolescentes como obesidad central dada
por circunferencia de cintura segun nacionalidad o pertenencia étnica, mas 2 de los siguientes
factores de riesgo:

a. Presion arterial elevada (sistélica > 130 mm Hg y diastolica > 85 mm Hg).
b. Triglicéridos plasmaticos elevados, > 150 mg d/L

c. Colesterol HDL bajo, < 40 mg d/L en hombres y < 50 mg d/L en mujeres
d. Glicemia de ayuno > 100 mg/dL

La actual declaracion Asociacion Americana del Corazon/Instituto Nacional del Corazon,
Pulmoén y Sangre (AHA/NHBI, 2002), en contraste con la FID (2003), mantiene los criterios
del NCEP ATP Il (2001) a excepcion de algunas modificaciones menores (reduccion del
umbral de glicemia en ayuno 110-100 mg/dl). Esta decisién se basa en la conclusion que los
criterios del NCEP ATPIII (2001) son simples de utilizar en la practica clinica y tiene la
ventaja de no enfatizar en una sola causa.

2.3 Aspectos Epidemiol6gicos del Sindrome Metabolico en adolescentes en México y
otras poblaciones

La literatura muestra una serie de estudios epidemioldgicos que dan cuenta de la presencia del
sindrome metabdlico en los adolescentes. En poblacion espafiola de 8 a 14 afios, se encontrd
una prevalencia del 29,9% (Bueno, Moreno, Garcia, Trajazo, Garagorri y Bueno, 2006). En
adolescentes del estado de Querétaro-México, la prevalencia de SM fue del 21,1% (Aguilera,
2007). En la poblacién infantil europea, especificamente en Hungria, la prevalencia de SM fue
de un 8,9% (Csabi, Torok, Jeges y Melnar, 2000). Y, en Turquia, la prevalencia es muy baja,
2,2% (Agisbasli, Cakir, Ozme y Ciliv, 2007).

Otros estudios apuntan a relacionar el sindrome metabdlico con el estado nutricional de los
nifos e independientemente de la magnitud del problema todos concuerdan en que el
incremento se hace en relacion directa a su indice Masa Corporal; es decir, quienes mas
presentan el problema son los obesos, luego les siguen los que tienen sobrepeso y por ultimo
los de peso normal, donde practicamente no esta presente el SM.

En ese sentido, Weiss, Dziura, y Burgest (2004), informaron que el 38,7% de los adolescentes
con obesidad moderada y el 49,7% con obesidad severa, presentaron SM. Lo mismo acontece
con nifios chilenos, donde se notifico que el 4,3% de los adolescentes con sobrepeso y en el
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29,8% con obesidad presentaron SM (Burrrow, Leiva, Wiestaub, Ceballos, Gattes, Lora, y
Albela, 2007).

Un estudio en México encontr6 que la presencia del sindrome metabdlico es mas prevalente en
adolescentes que tienen un IMC mayor a 18,4% en los que tenian sobrepeso y 58,6% en los
adolescentes considerados obesos (Posadas, 2005). En adolescentes Argentinos, se encontrd
11,3% de sindrome metabolico, destacandose 21,9% en los adolescentes que presentaban
obesidad (Hirschler, Calcagno, Aranda, Maccallini, y Jadzinsky, 2006).

El NANHES IIl mostré la relacion que existe entre el IMC y la presencia del sindrome
metabolico. En adolescentes considerados con peso normal, de acuerdo a su IMC, se encontrd
el 0,1%; en aquellos con sobrepeso el 6,8%, y en los obesos, el 28,7% (Cook, Weitzman,
Auinger, Nguyen, y Dietz, 2003). Esta misma tendencia también se encuentra en paises
asiaticos, como por ejemplo en la India, donde se hall6 4,5% de sindrome metabdlico, siendo
mas prevalente en aquellos adolescentes con sobrepeso (11,5%) y en los adolescentes obesos
(36,6%) (Singh, Bhansali, Sialey y Aggarwal, 2007). Lo mismo sucedié en adolescentes
iranies, donde informaron un 10,1% de SM, destacandose su presencia en relacion directa al
IMC, en adolescentes con peso normal 4,8%, adolescentes con sobrepeso 20,1% vy
adolescentes obesos 56,6%, de acuerdo a los puntos de corte establecidos por (Esmaillzadeh,
Mismizan, Azadbakit y Etemadi, 2006).

Todos estos estudios muestran el peligro que acarrea el aumento de peso. Sus resultados son
concluyentes y concuerdan en que el IMC no es considerado como criterio diagnostico para
identificar SM, sin embargo se le debe tomar muy en cuenta dentro de la categoria de riesgo.

2.4 Fisiopatologia del Sindrome Metabdlico

Las manifestaciones clinicas del SM son: intolerancia a la glucosa, obesidad centro abdominal,
dislipemia aterogénica, hipertension arterial, estados protrombogénicos, estados
proinflamatorios, arteriosclerosis, poliquistosis ovérica, esteatohepatitis no alcohdlica,
lipodistrofias, cancer (Reaven, 1993).

Muchos de los casos clinicos del SM responden a mutaciones genéticas del gen que codifica la
proteina constituyente del receptor de la insulina localizado en el cromosoma 19. La
sensibilidad a la insulina en los distintos tejidos se encuentra influenciada por ciertos factores
del estilo de vida tales como la obesidad y el sedentarismo. La disminucién de la sensibilidad
a la insulina conduce a un menor ingreso de glucosa al musculo y tejido graso v,
secundariamente, a la hiperglucemia que estimula a las células beta pancreaticas a producir
mas insulina y finalmente, el agotamiento de éstas con la aparicion de hiperglucemia con
hiperinsulinemia (diabetes tipo II).

El componente basico del sindrome metabdlico es la insulino resistencia con hiperinsulinemia
(probablemente con déficit en el metabolismo oxidativo fosforilado mitocondrial de las células
del musculo esquelético) que provoca una menor utilizacion de la glucosa por las células
musculares y adiposas que originan hiperglucemia que, a su vez, estimula las células beta
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pancreaticas hasta su agotamiento desencadenando hiperglucemia con hiperinsulinemia. La
hiperinsulinemia en el rifion incrementa la reabsorcion de sodio y disminuye el clearance de
uratos y en el ovario estimula la produccion de andrégenos originando el ovario poliquistico.
Asi mismo, la hiperinsulinemia activa el sistema adrenérgico provocando vasoconstriccion e
incremento del volumen minuto (hipertensién), acompafidndose de estrés oxidativo vascular,
disfuncion endotelial y elevacion de factores proinflamatorios (PCR, IL6, FNT alfa, etc.) y
factores protrombogénicos (fibrindgeno, PAI-1) aumentando asi el riesgo cardiovascular en
los pacientes que la padecen.

2.5 Tratamiento del Sindrome Metabélico en adolescentes

La prevencion primaria del SM consiste en el manejo eficaz de todos los factores que lo
componen; ademas con un adecuado trabajo multidisciplinario que involucre a nutricionistas,
psicélogos y cirujanos, individualizado los distintos factores de riesgo que definen al SM para
intentar reducir el riesgo de enfermedad cardiovascular. No es suficiente tratar por separado
cada componente del SM, es preciso intentar detener su origen: la resistencia a la insulina, por
este motivo la lucha contra la obesidad es el pilar fundamental (Del Almo, 2006).En este
sentidoeria conveniente detectar en primera instancia los factores de riesgo como la
dislipidemia, hipertension arterial u obesidad mediante programas preventivos especificos.

El inicio del tratamiento vendra determinado por el riesgo cardiovascular global del paciente,
que incluye plan alimentario y ejercicio. EI SM se centrara en efectuar su diagnostico y
tratamiento precoz, siempre interviniendo sobre los factores de riesgo asociados. Como
primera medida se recomienda adoptar un estilo de vida saludable a través de una dieta
apropiada, la practica de ejercicio fisico regular, alcanzar el peso ideal y el abandono del
habito del tabaco (considerado como prevencién primaria). Si estas medidas resultan
insuficientes para el control, recurrird a la intervencion farmacologica sobre los mismos,
utilizando farmacos que ademas de ser Utiles en su indicacion especifica no aumenten la
resistencia a la insulina (considerado prevencion secundaria).

2.6 Determinacién del tratamiento adecuado

Si el adolescente presenta obesidad central, glucemia alterada, hipertension arterial,
hipertrigliceridemia, disminucion del colesterol HDL y no padece diabetes y/o enfermedad
coronaria, se da comienzo al tratamiento para prevencion primaria que involucra los siguientes
pasos:

2.6.1 Dieta y Estilo de Vida

Existe consenso en que la presencia de los componentes del SM como la IR y los que de la
misma derivan (obesidad, hiperinsulinemia, microalbuminuria e hipertension arterial), estan
estrechamente relacionados con la posibilidad o riesgo de padecer enfermedad cardiovascular
(Matia, Pascual yPascual, 2007).
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La obesidad y el sedentarismo son factores de riesgo subyacentes en la patogenia del SM
(FID, 2003), ademas de ser considerados como factores de riesgo del tipo ambientales para
padecer diabetes mellitus al igual que los factores del orden genéticos. Otros factores a tener
en cuenta son la edad, el tabaquismo, el nivel socioeconémico y el lugar de residencia (Matia,
Pascual y Pascual, 2007).

Ademas de existir un acuerdo generalizado en que cada uno de los componentes del SM se
relaciona con cambios en el estilo de vida, el sedentarismo, el desequilibrio entre las calorias
ingeridas y las consumidas, se asocian con la presencia de cada uno de los componentes. Por
ello se cree apropiado que el cambio en el estilo de vida juega un papel fundamental a la hora
de tratar los componentes del SM. Existen evidencias de que dichos cambios pueden ser
efectivos en la prevencion del SM. Trevor, (2007), realiz6 un seguimiento de 3234 personas
que todavia no habian desarrollado diabetes clinica, pero tenian glucemia en ayuno alterada
y/o intolerancia a la glucosa. Los sujetos estaban registrados en el Programa de Prevencion de
Diabetes y fueron asignados aleatoriamente a recibir el farmaco metformina o placebo o a
iniciar una intervencién programada en el estilo de vida disefiada para lograr y mantener una
pérdida de peso del 5 al 10% vy realizar 150 minutos de ejercicio por semana. Existia SM en el
53% del total de participantes que estaban registrados en el estudio. Tras un seguimiento
promedio de 3 afios, la tasa del SM disminuyo del 51% al 43% en el grupo con intervencion
de estilo de vida (Valenzuela, Rozowski, 2007).

En cuanto a la composicion de la dieta, se aconseja una dieta equilibrada en la que el
porcentaje de calorias aportadas por cada uno de los principios inmediatos sea: 50% en forma
de hidratos de carbono, 30% de grasas y 20% de proteinas. Las proteinas deben ser de alto
valor biologico. La grasa aportard acidos grasos esenciales y vitaminas liposolubles y
favorecera la sensacion de saciedad. Asimismo, los alimentos con bajo indice glucémico
ayudaran a controlar la sensibilidad a la insulina y las alteraciones lipidicas, asi como asegurar
un aporte extra de fibras que producen mayor sensacion de saciedad y que disminuyen la
ingesta energética (Garza Benito, Ferreira Montero y Del Rio Ligorit, 2006). Las dietas
equilibradas y moderadamente reducidas en calorias (no mas del 30%) son Utiles en la mayoria
de los pacientes y estan indicadas siempre que la obesidad sea de grado medio, ello permitira
que los adolescentes se adapten durante mas tiempo.

2.6.2 Incremento de la Actividad Fisica

El ejercicio aumenta el gasto del energético, mejora la sensibilidad a la insulina y disminuye la
lipogénesis. Es util para mantener la pérdida de peso y debe ser individualizado. Hay que
estimular la realizacion de paseos diarios en los adolescentes que no tengan habitos deportivos
como ir a la escuela caminando o subir escaleras. Animarlos a que participen en deportes
escolares y actividades deportivas durante el fin de semana. Es necesario que el ejercicio sea
aceptado y forme parte de la vida diaria. Hay que evitar el sedentarismo, asi como el uso de
videojuegos y ver television durante demasiadas horas (Organizacion Panamericana de la
Salud [OPS], 2003).
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2.6.3 Tratamiento Farmacoldgico

Se trataran las complicaciones de manera individualizada. Para el tratamiento de la obesidad
grave se dispone de algunos farmacos, siendo aun su indicacion limitada en la adolescencia. El
Orlistat (inhibidor de la lipasa pancreéatica, Xenical®): disminuye la absorcion de grasa, pero
presenta importantes efectos secundarios, como: flatulencia, diarrea y déficit de vitaminas
liposolubles. Es més eficaz cuando se asocia a control dietético y aumento de la actividad
fisica. Su uso esta permitido por la FDA a partir de los 12 afios. La Sibutramina (Reductil ®)
es un inhibidor de la recaptacion de serotonina y noradrenalina, 1o que produce disminucién
del apetito y aparicion precoz de sensacion de saciedad. Como efectos secundarios, produce:
sequedad de boca, insomnio, palpitaciones, aumento de tension arterial, incremento de
frecuencia cardiaca y ansiedad. Se observa una pérdida de peso de alrededor de un 15%, en el
contexto de dieta estricta y actividad fisica. Aprobado por la FDA (2003) a partir de los 16
afios.

En el caso de presencia de insulinorresistencia grave se podria utilizar, siempre bajo
supervision médica estricta, la Metformina (antidiabético oral, Dianben®), que es una
biguanida cuya accion consiste en la disminucién hepéatica de glucosa, incremento de la
sensibilidad a la insulina y mayor captacion periférica de glucosa mediada por la insulina.
Asimismo, la esteatohepatitis no alcohdlica asociada a obesidad presenta una buena respuesta
a la metformina, al igual que nifias y adolescentes con hirsutismo, obesidad e
hiperandrogenismo. Como principal efecto secundario esta descrita la diarrea (30%) que es
dosis dependiente, pero el efecto mas grave es la acidosis lactica; asi que, en situaciones que
predispongan a hipoxia celular, deberd ser interrumpido (infecciones, cirugia, insuficiencia
respiratoria). Aprobado a partir de los 10 afios por la FDA (2003) y la Agencia Europea del
Medicamento.

El tratamiento farmacoldgico de la dislipidemia en el SM debe iniciarse a partir de los 10 afios
de edad, segun el NCEP (National Cholesterol Education Program), después de un tratamiento
dietético adecuado de seis meses a un afio, siempre y cuando, transcurrido este tiempo, no se
haya conseguido reducir las cifras de CLDL a la normalidad. La terapéutica farmacol6gica
debera intentarse cuando el C-LDL sea superior a 190 mg/dL o el CLDL sea mayor a 160
mg/dL y existan antecedentes familiares de enfermedad cardiovascular o el nifio tenga dos o
mas factores de riesgo cardiovascular. El farmaco de eleccion lo constituyen las resinas de
intercambio idnico, el inicio del tratamiento debe realizarse con dosis bajas, incrementandolas
en funcion de los valores de CT y C-LDL. EI NCEP recomienda dosis de hasta 16 g/dia. Otros
autores sugieren una dosis maxima de 8 g/dia para la colestiramina (Lismol®) y 10 g/dia para
el colestipol (Colestid®), (McCrindle, Urbina, Dennison, Jacobson, Steinberger, Rocchini y
otros, 2007).

2.7 Conceptualizacion de la adolescencia ¢porqué considerar la experiencia de los
adolescentes con enfermedad crénica?

La adolescencia ha sido conceptualizada como una etapa de transicion en el desarrollo entre la
nifiez y la adultez, caracterizada por grandes cambios biologicos, psicologicos y roles sociales
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gue cambian mas que en cualquier otra etapa de la vida (Williams, Holmbeck y Greenley,
2002).

La mayoria de los tedricos psicosociales consideran a la adolescencia como un periodo de
transicion que va de la dependencia a la independencia, desde cuando un joven comienza a
adoptar una serie de nuevos roles emocionales y sociales, hasta tener que lidiar con los
cambios hormonales y corporales (Kyngas, Henitnen y Barlow, 1998). Dovey-Pearce, Doherty
y May (2007) sugieren que la descripcion de las tareas de desarrollo de la adolescencia es un
marco util para entender las demandas de esta etapa. Estas tareas incluyen: aceptar el propio
cuerpo, adoptar roles sociales apropiados, desarrollar relaciones estrechas entre pares,
prepararse para los roles ocupacionales, para las relaciones intimas, lograr la independencia
emocional de los padres, establecer valores personales y éticos y luchar por la responsabilidad
social. Adaptarse a la vida con una enfermedad cronica, como les sucede a los adolescentes
con SM en donde se ven obligados a considerar las limitaciones impuestas como consecuencia
de su enfermedad y cdmo estas pueden interferir en el logro del desarrollo de las tareas, tal vez
esto complica el proceso de desarrollo.

Diversas teorias 0 modelos consideran a la adolescencia como un periodo de desarrollo
humano que va desde el nacimiento hasta la muerte, en el cual se alcanzan ciertas etapas antes
de pasar a la siguiente. Estas teorias 0 modelos definen a la adolescencia como un grupo de
“tareas”. Erickson (1968), por ejemplo, considera que una tarea central para los adolescentes
es el desarrollo de la identidad, que se encuentra a través de la interaccién con los demas,
especialmente con el grupo de pares. Esto tiene implicaciones interesantes para los jovenes
con enfermedades cronicas, especialmente en relacion con el trabajo de Bury (1982) y
Charmaz (1983, 1995), quienes discuten las implicaciones de la enfermedad crénica en
relacion a la percepcion de si mismos. Estos autores mencionan que los adolescentes con
enfermedades crénicas, pueden experimentar una pérdida de si mismo y por lo tanto, pueden
tener dificultades para desarrollar un sentido de identidad personal.

Inhelder y Piaget, (1958), en cambio, se centran en el desarrollo cognitivo, sugiriendo que los
adolescentes se mueven a una etapa final del desarrollo cognitivo conocida como la etapa de
las operaciones formales. Esta se caracteriza por el pensamiento mas abstracto, 16gico y
flexible, lo que indica que los jévenes se mueven a través de la adolescencia, cada vez que son
capaces de reflexionar sobre sus experiencias y estudiar las posibilidades para su futuro. Esto
sugiere que la adolescencia es un momento crucial para explorar la experiencia de los jovenes
con enfermedad crénica, como lo es el SM.

Aunque estas teorias indican el desarrollo potencial de procesos especificos de determinados
grupos de edad, pueden estar limitados por sus bases en las normas culturales especificas y
generales. No reconocen que el desarrollo humano no sigue un curso lineal y que una persona
joven existe dentro de una unidad familiar y mas ain en un amplio sistema cultural. Como la
perspectiva ecoldgica de Bronfenbrenner de desarrollo humano (citado en Muuss, 1996),
reconoce que, cada individuo, interactia continuamente en una compleja relacion social y la
interaccidn que existe dentro de estos sistemas puede influir en el curso del desarrollo de una
persona.
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Teniendo en cuenta los procesos de desarrollo central de la adolescencia, es posible que el
foco de interés para una persona joven con una enfermedad crénica seria sobre el impacto del
desarrollo de la independencia, la separacion y la identidad, y como estos son negociados en el
contexto de su enfermedad. Sin embargo, se observa que la perspectiva de desarrollo es sélo
una conceptualizacion de la adolescencia y hay una gran variacion en el desarrollo individual,
el cual esta influenciado por antecedentes sociales y culturales de los jévenes, asi como por las
experiencias (Prout y James, 1997). Como tal, se reconoce que los modelos normativos sélo
pueden dar una indicacion sobre los posibles procesos que son relevantes. Sin embargo, la
perspectiva del desarrollo domina en las sociedades occidentales y por lo tanto es probable que
sea un discurso familiar lo que influya en las percepciones y expectativas de los jovenes, sus
familias y su amplio contexto social.

2.7.1 Madurez Cognitiva y Desarrollo Psicosocial

La madurez cognitiva y el desarrollo psicosocial del adolescente son cruciales en la
comprension de la toma de decisiones y en la aplicacion de procesos. La percepcion de su
padecimiento esta relacionada con su madurez cognitiva y con el desarrollo psicosocial, ambas
directamente afectan a las variables de ganancia de recursos, a la pérdida o a la inversion.
Varios estudios han examinado la relacion entre los conocimientos de salud de los
adolescentes y el riesgo de comportamiento y sus propias conductas de riesgo en la vida real
(Gerrard, Gibbons y Bushman, 1996; Smith y Rosenthal, 1995). En general, los adolescentes
no parecen relacionar su conocimiento acerca de los riesgos para sus propias conductas de
riesgo. Ellos saben que los riesgos de participar en ciertas conductas riesgosas pueden afectar
su salud fisica y mental, a sus familias y a sus planes futuros. Sin embargo, este conocimiento
parece no disuadirlos de participar en conductas de riesgo, como lo es que se adhieran a su
plan de tratamiento o régimen de padecimiento (Adalbjarnardottir, 2002)

La importancia central a la maduracion cognitiva es la competencia psicosocial y la capacidad
de diferenciar y coordinar las perspectivas de entender la relacién entre los propios
pensamientos, sentimientos, deseos y los de los demas. La competencia en la coordinacién de
las perspectivas sociales es una capacidad basica de pensamiento y accién social, en cdmo las
personas entienden y dan sentido a los problemas sociales y morales y su funcionamiento en
las relaciones humanas (Kohlberg, 2002; Selman, 2001; Sturdevant y Spear, 2002). Asi, el
desarrollo psicosocial de los adolescentes se refleja en sus propios mecanismos de
afrontamiento y su relacion con familiares, amigos y otros sistemas de apoyo. La integracion
de la madurez cognitiva y el desarrollo psicosocial, con sus tres constructos de la comprensién
interpersonal, el significado personal, y las habilidades interpersonales, con los conceptos de
salud y creencias acerca de la salud es esencial para entender el comportamiento del
adolescente, sus percepciones, y su salud fisica, mental y social (Rudolph , 2002; Selam y
Adalbjarnardottir, 2002).

2.7.2 Auto concepto

A medida que sucede la transicion desde la infancia hasta la adolescencia, y a la edad adulta,
la integracion de las experiencias del pasado y del presente constituye lo que se denomina la
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esencia del concepto de si mismo. De ahi que el auto concepto o concepto de si mismo es
considerado como la suma total de todo lo que un ser puede considerar como propio: su
cuerpo, su mente, sus acciones, sus actitudes, sus rasgos, su vocacion. Por lo tanto, el auto
concepto es la sintesis de las situaciones o historias pasadas y las observaciones del presente
respecto a uno mismo. El auto concepto o imagen que uno tiene sobre si mismo, es definido
por Coopersmith (1978), como: “Una abstraccion que el individuo desarrolla acerca de los
atributos, capacidades, objetos y actividades que €l posee y persigue. Esta abstraccion esta
basada en la bdsqueda de experiencias que el individuo percibe y mantiene, como expresion
del auto concepto” (Coopersmith, 1978:187).

En otras palabras, el auto concepto hace referencia a los aspectos cognitivos o
representaciones que el sujeto tiene acerca de si mismo (por ejemplo, considerarse “alto/a”,
“moreno/a”, etc.). Sin embargo, la autoestima consiste en afnadir a estas concepciones de uno
mismo unas cualidades subjetivas y valorativas (Garcia y Musitu, 1999). Estas cualidades
provienen de la propia experiencia y son evaluadas como positivas o0 negativas (por ejemplo,
valorar positivamente el considerarse “alto/a”). Asi pues, la autoestima se presenta como la
conclusion final de la autoevaluacion y se define como la satisfaccion personal del sujeto
consigo mismo, la eficacia de su propio funcionamiento y la auto aprobacién.

Por lo tanto el término auto concepto engloba tanto la imagen que el sujeto tiene de si mismo
(autoimagen), como los sentimientos que dichas iméagenes suscitan (autoestima). La
autoimagen seria el aspecto cognitivo del auto concepto, y la autoestima la dimension afectiva
del mismo.

2.8 Redes de Apoyo Social

Durante la vida, se atraviesan momentos muy diferentes, en los cuales se pueden experimentar
problemas de mayor o menor complejidad. La capacidad de enfrentar positivamente estos
problemas se relaciona con aspectos de vulnerabilidad, riesgo y proteccion. Esto quiere decir
que, por ejemplo, ante una situacion determinada, una persona serd mas vulnerable a sufrir
problemas si en dicha situacion hay mas elementos que aumentan la probabilidad de que
ocurra algun evento dafiino, que elementos le pueden proteger de esos dafios (Valverde,
Solano, Alfaro, Rigioni y Vega, 2001). Un elemento que se constituye en un factor protector
para enfrentar situaciones dificiles son las redes de apoyo. Estas son entendidas como las
personas (familiares, amistades, profesionales, entre otras) con quienes se tenga una relacion
positiva y beneficiosa, en el sentido de que estdn dispuestos a: escucharles, apoyarles y
acompafarles no solo en buenos momentos, sino también en momentos dificiles, dar buenos y
no malos consejos, ayudando al adolescente a hacer cosas sensatas que no le pongan en riesgo
o compliquen la situacion, colaborar en la busqueda de ayuda para encontrar soluciones
adecuadas a los problemas que enfrenta el adolescente.

De esta forma, las personas que posean estas caracteristicas pueden constituirse en redes de
apoyo para los adolescentes. No solo otros adolescentes pueden constituir esa red; pueden ser
personas de cualquier edad. Por lo tanto, amigos cercanos, familiares (hermanos/as, padres,
primos/as, tios/as y otros), comparieros de escuela, maestros, médicos, entre otros, pueden
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formar parte de esas redes de apoyo, proporcionando la guia y apoyo adecuados en buenos o
malos momentos para el adolescente (Alvarez y Puiiales, 1988; Ruiz, 1994).

Jiménez (2002) argumenta que las redes de apoyo favorecen muchas de las actividades
cotidianas que se relacionan con la calidad de vida. La red de apoyo ayuda a establecer
actividades positivas para el sujeto: rutina de dieta, de ejercicios, de suefio, de seguimiento de
tratamientos médicos, etcétera; al tener un sistema de apoyo como una red social sélida, la
vulnerabilidad a las enfermedades es muy baja y la posibilidad de recuperacion en cualquier
enfermedad es mayor que cuando la persona no cuenta con redes sociales consistentes, es
decir, cuando la persona se aisla.

Los estudiantes que asisten a la escuela, experimentan a menudo numerosos riesgos que
pueden conducir a sucesos estresantes de la vida que culmina en los problemas de conducta,
fracaso escolar, y a una baja competencia social y emocional (Gallay y Flanagan, 2000;
Sameroff y Seifer, 2001). La relacién significativa con otros da apoyo y asistencia en
situaciones de estrés, tal como el manejo de una enfermedad crénica. La falta de recursos
disponibles o de sistemas de personal de apoyo en momentos de situaciones dificiles puede
llegar a ser abrumadora. Adolescentes con una experiencia de falta de apoyo disminuye la
autoestima y pueden recurrir a fuentes inapropiadas para recibir el apoyo (Espland, 2004). El
apoyo social de familia, profesionales de la salud, y de los pares, juega un papel vital en la
respuesta a situaciones dificiles, dando un sentido de control de los recursos disponibles.

2.8.1 Familia

Se ha mencionado sobre la implicacién de la familia en el proceso de la enfermedad del
paciente cronico, asi como también de los efectos que puede sufrir el entorno familiar. Cano
(2002) menciona que el vinculo entre el enfermo y su familia, le sirve como soporte y
plataforma para desarrollar su vida en el mundo donde se desenvuelve y da sentido a cada una
de sus relaciones, por lo que lo que sostiene que las familias influyen en la salud de sus
miembros y a su vez se ven influenciadas por ellas (Valencia, Rojas, Gonzélez, Ramos y
Villatoro, 1989).

Por lo tanto, superar con éxito la adversidad, tal como el manejo eficaz de una enfermedad
cronica como lo es el SM, depende de la idoneidad y eficacia de los recursos personales de los
adolescentes y de las redes sociales de apoyo (Dembo, 1994). Los adolescentes con
padecimientos cronicos que estan en contacto con su familia, es probable que se sientan
protegidos, vy al realizar sus actividades cotidianas, pueden establecer una independencia y un
mejoramiento que se incremente gradualmente, por lo que son considerados resilientes y por
lo tanto capaces de desarrollar estrategias necesarias para enfrentar la vida positivamente, y los
retos del padecimiento (Resnick , Bearman y Blum, 1997; Fuertes y Maya, 2002).

Varios estudios mencionan que la familia es la red de apoyo inmediata que proporciona
recursos materiales y psicologicos, indicando que los adolescentes tienen una mejor salud que
aquellos con un contacto débil. Culturalmente la familia es una instancia que provee al sujeto
de un sin nimero de recursos necesarios en cualquier momento en la vida. Es el seno familiar
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donde el individuo establece sus primeras relaciones interpersonales, la familia es el lugar
donde la persona adquiere sus primeras habilidades sociales, por ello la familia es considerada
como red social inmediata del sujeto (Mermelstein, Cohen, Lichtenstein, Baer, y Kamarck,
2006; Rojano, Bazéan, Alcazar, Reynoso y Mercado, 2001).

Sartor y Yoniss (2002) exploraron la relacion entre el logro de la identidad del adolescente con
el apoyo de los padres, el monitoreo social, y escolar; la subescala de Identidad de la Etapa de
Inventario Psicosocial de Erikson (Rosenthal, Gurney y Moore, 2001) se utiliz6 para evaluar
el grado de logro de identidad versus la etapa de confusion de identidad. Los datos reflejan el
apoyo de los padres, el cual derivd de la Escala de Relacion Interpersonal (Barber y Shagle,
2002). La Escala de Control del Comportamiento desarrollado por Barber, Olsen y Shagle
(2004) se utilizd para medir el control social de los padres. Por ultimo, la Escala de Monitoreo
Escolar fue desarrollado para recopilar datos sobre la cantidad de las interacciones que tenian
los padres de los estudiantes relacionadas con la escuela. La fiabilidad de todos los
instrumentos va desde .790 hasta .860, con la Escala de Monitoreo Escolar siendo la mas baja
de la escala y hasta la mas alta, la Escala de Relaciones Interpersonales. Los resultados de este
estudio demostraron una relacion entre el apoyo de los padres y el desarrollo de la identidad de
los adolescentes. Los resultados mostraron que la formacion de la identidad del adolescente
conduce a una reestructuracion de la relacion padres-adolescentes en lugar de romper los lazos
con la familia. La adolescencia es un periodo de transicion y exploracion, la cual no puede
producirse con éxito sin el establecimiento de una relacion padres-adolescentes. Durante este
periodo de transicion, el involucramiento y el apoyo de los padres, proporcionaron
informacién crucial para el logro de identidad y desarrollo de la autoestima del adolescente.
Desafortunadamente, la muestra de alumnos no fue de diversas etnias, solo fueron estudiantes
de un suburbio de clase media de una escuela catélica. La participacion de los padres en esta
poblacion, es probable que sea alta, influyendo en el rendimiento de identidad del adolescente
de manera diferente. A pesar de las limitaciones, los hallazgos de este estudio contindan
validando los resultados de la investigacion de otras numerosas fuentes sobre el poder del
apoyo social en la formacion de la identidad del adolescente.

Lo anterior es reforzado por el trabajo de Kenny, Gallagher, Alvarez-Salvat, y Silsby (2002),
quienes exploraron la relacion entre el apego a los padres, los logros académicos, y la angustia
psicoldgica, con las fuentes de apoyo, estrés de la vida, y los patrones de resistencia, en una
muestra multiétnica de estudiantes exitosos de una secundaria de la ciudad. Los resultados
documentan el valor adaptativo de apego parental entre los adolescentes, sugiriendo que el
apoyo de los padres junto con el apoyo académico, protegen a los adolescentes de los barrios
pobres de los sintomas depresivos. La relacion estrecha de las amistades y el apoyo familiar,
son importantes para el desarrollo psicosocial en la adolescencia (Lamb, 1986; Schulman, y
Seiffge-Krenke, 1997). Ademas, el estudio también revel6 el involucramiento de la relacion
familiar y el apoyo no familiar incluyendo a los maestros, a los clérigos, a los consejeros
escolares y a los compafieros. Las amistades estables con sus comparieros son una fuente
importante, ademas de tener una 0 mas amistades estrechas y estables para confiar y tener
apoyo emocional. Las limitaciones del estudio, es que los participantes fueron alumnos de una
escuela de apoyo académicamente especializada y estudiantes de familias con mayores
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ingresos econdémicos; pero la importancia radica en el tema de los sistemas de apoyo positivo
y el éxito de vida de los adolescentes encuestados.

2.8.2 Profesionales de la Salud

Otros estudios han descrito las relaciones de apoyo de los adolescentes con los profesionales
de la salud, como lo es la enfermera de la escuela (Chiristian y D" Auria, 1997; Kintner, 1997,
Nuttall y Nicholes, 1992; Weekes y Kagan, 1994; Weekes, Kagan, James y Seboni, 1993). Los
estudios investigan a los nifios con enfermedades cronicas, quienes vieron a las enfermeras
como defensoras, reconociendo los miedos y preocupaciones de los nifios. La enfermera
ofrece consuelo, asistencia y ensefianza de la salud. La escuela puede ser un reto para un
adolescente cuando tiene una enfermedad cronica. Las enfermeras escolares ofrecen apoyo
para hacer arreglos con el estudiante a que tome los medicamentos por si mismo, teniendo asi
el control de su diabetes y /o del asma mediante la organizacién de su vida (Nuttall y Nicholes,
1992). Las enfermeras y otros profesionales de la salud dan apoyo al escuchar atentamente a
los nifios y a los adolescentes con enfermedades crénicas (Weekes y Kagan, 1994). Ademas,
las enfermeras y otros profesionales sanitarios ayudan al adolescente convertirse en experto en
su manejo de enfermedades cronicas, como por el ejemplo el asma mediante la validacién de
habilidades efectivas de gestion e interviniendo cuando sea necesario modificarla. EI apoyo
social de la familia, maestros y comparieros ofrecen recursos extra, intra e interpersonales que
pueden ayudar a los adolescentes a aceptar una enfermedad crénica y tomar el control de la
situacion (Kintner, 1997), la cual es crucial en la transicion de la madurez cognitiva y el
desarrollo psicosocial del adolescente.

2.8.3 Relaciones con los pares en la adolescencia

Uno de los cambios sociales mas destacados en la adolescencia es la importancia que adquiere
la relacion con el grupo de pares. La caracteristica que mejor define al grupo de pares es que
suele estar constituido por adolescentes que estan en el mismo nivel de desarrollo social,
emocional y cognitivo, aunque no tienen por qué ser necesariamente de la misma edad. Las
relaciones entre pares son normalmente mas horizontales que las relaciones padres-
adolescentes. Ademas, este tipo de contactos entre pares desempefia un papel relevante en el
crecimiento y desarrollo del adolescente (Musitu, Buelga, Lila 'y Cava, 2001).

La necesidad de asemejarse a sus pares (normalizacion) y evitar toda caracteristica que lo
pueda hacer diferente de ellos sera fundamental. Dependiendo de la actitud del grupo de pares,
un adolescente manejara su padecimiento en relacion a esta igualdad de normalizacién. Hay
grupos de pares que adaptan sus actividades a las necesidades que tiene el adolescente con
aceptacion y empatia, favoreciendo en él el sentimiento de ser apoyado; lo cual se asocia a su
vez a tener una mejor calidad de vida (White-Koning, Bertozzi-Salamon, Vignes y Arnaud
2007). Mientras que cuando el tener cierto padecimiento implica un cambio en los habitos de
vida, que lo diferencia demasiado de los pares, la calidad de vida del adolescente puede verse
afectada (Kyngas, Hentinen y Barlow, 1998; Seiffge-Krenke, 1998).
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Es bien sabido que durante la adolescencia, las relaciones fuera de la familia cada vez son mas
importante (Giordano, 2003). Como los adolescentes disminuyen su dependencia de sus
padres, a menudo confian en el apoyo de sus compafieros. Se considera que estas relaciones
constituyen una fuente importante de apoyo emocional (Hartup, 1996), contribuyendo al auto-
concepto de los adolescentes y al bienestar (Furman y Buhrmester, 1992). Los adolescentes
pasan una gran parte de su dia en compariia de amigos, compafieros, amistades, haciendo todas
estas relaciones significativamente importantes para ellos (Berndt, 1992). Se ha encontrado
que las relaciones entre comparieros tienen una importante influencia sobre las actitudes,
conducta y desarrollo de los adolescentes (Berndt, 1992).

2.8.3.1 Relaciones de los pares en las enfermedades cronicas

Los adolescentes con enfermedades cronicas se enfrentan a una serie de exigencias y tensiones
incluyendo entre ellas angustia por su condicion, burlas de sus compafieros, restricciones en
las actividades, procedimientos medicos dolorosos o dificiles y exigentes regimenes de
tratamiento (La Greca, Bearman y Moore, 2002). Se ha encontrado que el apoyo de los amigos
mas cercanos es importante para que los adolescentes se ajusten a la enfermedad y se adhieran
al tratamiento (La Greca, Auslander, Grecci, Spetter, Fisher y Santiago, 1995; Burroughs,
Harris, Poncio y Santiago, 1997).

Aunque las relaciones entre iguales son una parte integral del desarrollo de un adolescente,
esta area ha recibido una atencion minima por parte de los estudios anteriores. El enfoque ha
sido en cambio en las relaciones familiares de los adolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1
(DM1) (Helgeson, Reynolds, Shestak y Wei, 2006). La investigacion ha comenzado a abordar
esta cuestion, con resultados interesantes.

El apoyo de amigos y compafieros ha resultado ser importante para la adaptacion del
adolescente a la enfermedad y la adhesion al régimen médico. Utilizando una entrevista
estructurada, La Greca, Swales, Klemp, Madigan, y Skyler (1995) pidié a 74 adolescentes con
diabetes (29 nifias y 49 nifios) con edades comprendidas entre 11-18 afios, describir las formas
de apoyo de familiares y amigos que les brindaron para llevar a cabo el manejo de la diabetes
para ayudarlos a “sentirse bien acerca de su padecimiento”. Los resultados muestran que los
miembros de la familia ofrecen un apoyo mas tangible para cumplir con el tratamiento,
mientras que los amigos proporcionaron compafiia y apoyo emocional, ayudando a los
adolescentes a sentirse aceptados y con una mejor autoestima. Aunque también se encontrd
que los miembros de la familia ofrecen apoyo emocional, éste fue superado por el apoyo
emocional de los amigos.

Una de las criticas a esta investigacion es que se utiliza una entrevista estructurada, y por lo
tanto los jovenes fueron restringidos a contestar de acuerdo a categorias predeterminadas.
Como resultado de ello, es posible que se hayan omitido otras formas de apoyo de los
compafieros o de la familia. La Greca, Swales, Klemp, Madigan, y Skyler, (1995) llegaron a la
conclusion de que los amigos son una fuente importante de apoyo emocional para los
adolescentes con DML, y sugirieren una mayor investigacién de como los amigos pueden
ayudar en la adaptacion a las enfermedades cronicas. Esta opinion es apoyada por Burroughs,
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Harris, Poncio y Santiago, (1997) que, en su investigacion con adolescentes con DM1 en
relacion a la exploracion de apoyo social de los adolescentes, menciona que se necesita
investigacion adicional para examinar el papel que juegan los amigos en la adaptacion a la
DM1.

A pesar del apoyo emocional positivo que los amigos pueden ofrecer a los jévenes con DM1,
la evidencia sugiere que muchos jovenes con DM1 estan preocupados por el impacto de la
enfermedad en su relacion con sus compafieros (Thomas, Peterson y Goldstein, 1997).
Diversos estudios (Storch, Lewin, Silverstein, Heidgerken, Strawser, Baumeister y Geffken,
2004; Van Cleave y Davies, 2006) han encontrado que los nifios con enfermedades cronicas
son mas propensos a ser intimidados que aquellos que no son enfermos crénicos. Storch, et al.
(2004) encontraron que en comparacion con los nifios sin una condicion médica, los nifios con
DML recibieron un comportamiento menos favorable que el de sus comparieros. Le pidieron a
64 nifios (46 nifias y 18 nifios de edades comprendidas entre 8 y 18, 32 con DM1 y 32 sin
alguna afeccion medica) para completar una serie de cuestionarios y se encontré que los
adolescentes con DM1 eran méas propensos a ser intimidados que los que no tienen DM1. Ellos
encontraron que la victimizacidén se asocié positivamente con los sintomas depresivos, la
ansiedad social y la soledad. Este es el primer estudio que investiga la victimizacion entre
iguales en joévenes con DM1 y por lo tanto, uno debe ser cauteloso al hacer generalizaciones
sobre los resultados. Ademas, este estudio se bas6é en una muestra pequefia y en el uso de
cuestionarios auto-administrados. Aunque no existen mas investigaciones con respecto a la
victimizacion, los autores sugieren que se realicen investigaciones de la intimidacion en
jévenes con DM1.

Thomas, Peterson y Goldstein, (1997) sugieren que en presencia de sus pares, los adolescentes
con frecuencia no se adhieren a sus tratamientos, ya que estan preocupados por ser percibidos
como “diferentes” y por la no aceptacion con su grupo de pares. Ellos recomiendan
intervenciones centradas en el manejo de las impresiones entre pares como una estrategia de
desarrollo méas apropiada para ayudar a la adherencia al tratamiento en los adolescentes con
DM1.

A raiz de esta investigacion, Greco, Shroff Pendley, McDonell y Reeves (2001) idearon un
grupo de intervencién de pares con 21 adolescentes con DM1 y sus mejores amigos. El
promedio de edad de los adolescentes y sus compafieros fue de 13.1 y 13.6, la muestra estuvo
conformada por diez pares de mujeres y once pares de varones. Cada par de adolescentes
asistieron a 4 horas de intervencion, dos horas de educacion y dos horas en grupos de apoyo.
Los investigadores encontraron que después de la intervencion, los compafieros tenian un
mayor conocimiento de la DM1 y mayor conocimiento del apoyo que podrian proporcionarles
a sus amigos con DM1, los compafieros proporcionaron un mayor apoyo en comparacion con
los miembros de la familia, ademas los padres informaron de una reduccion en los conflictos
familiares, asi como una mejor adaptacion.

Sin embargo, los investigadores enfatizaron que este estudio fue un proyecto piloto basado en
un tamafio de muestra muy pequefio y no incluyé un grupo control. También discutieron la
inestabilidad con respecto a uno de los instrumentos psicométricos de una de las medidas
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utilizadas. Por lo tanto, destacaron que los resultados deben interpretarse con cautela, y que
seria importante realizar investigaciones futuras en este campo. Se ha destacado que las
relaciones entre iguales son importantes para la adaptacion a una enfermedad crénica y para la
adherencia al tratamiento médico, sin embargo se ha encontrado poca investigacion en ésta
area.

Para fomentar un mayor estudio de la forma especifica en que los amigos de los adolescentes
apoyo para su cuidado DM1, La Greca, Bearman y Moore, (2002) desarrollaron un
cuestionario titulado Apoyo Social para la Diabetes, Version-Amigos. Ellos sugieren que la
gran mayoria de la investigacion actual se centra en la relacién entre iguales y los
comportamientos de riesgo para la salud, adicionalmente es necesario a examinar las
influencias potencialmente positivas que los amigos pueden tener sobre el manejo de la
enfermedad de los adolescentes y la adaptacion de las conductas de salud. En la aplicacion de
este cuestionario, se concluyo6 que se necesitaba mas investigacion sobre las formas en que los
amigos contribuyen a la adaptacion de un adolescente a la DM1, ademas de investigar posibles
mediadores que vinculen el apoyo de los amigos con resultados positivos.

Aunque las relaciones entre iguales se han encontrado que son importantes para la adaptacion
a una enfermedad cronica y la adherencia al tratamiento médico, ha habido poca investigacién
detallada en esta tema (La Greca, Bearman, y Moore, 2002). Helgeson, Reynolds, Shestak y
Wei, (2006) afirman que los estudios de nifios con DM1 rara vez se centran en sus
compafieros, a pesar de que el establecimiento de un grupo de amigos es una tarea importante
que puede ser afectada negativamente por la DM1. La pequefia cantidad de investigaciones
que existen en esta area sugieren que los compafieros pueden jugar un papel vital en la
adaptacion del adolescente a las enfermedades cronicas, proporcionando influencias positivas
y negativas. Las limitaciones metodolégicas hacen que sea dificil generalizar los hallazgos, sin
embargo, es necesario apuntar a la realizacion de mayor cantidad de investigaciones en este
area poco desarrollada. De hecho, La Greca, Bearman, y Moore (2002) recomiendan estudios
gue se centren en los aspectos positivos y negativos de apoyo de los compafieros de los
adolescentes con enfermedades cronicas. Por ello, parece importante hacer hincapié en el
papel de las relaciones entre iguales en la adaptacién de los jovenes al SM.

2.9 Experiencia de vida y Enfermedades Crénicas

La revision bibliografica incluy6 aquellos estudios cualitativos basados en las experiencias
vividas de los adolescentes con enfermedades cronicas que utilizan sus voces para describir la
experiencia, y / o reporte del impacto que habian tenido en sus vidas, y luego,
especificamente, se basan en lo que los adolescentes reportaron a fin de presentar los analisis
relacionados con estas experiencias. Por lo tanto, estos estudios se centraron en adolescentes
gue tuvieron alguna enfermedad crénica y que estuvieron en una casa o en un entorno clinico.
Para llevar a cabo la revision bibliografica, fue necesario: a) excluir a aquellos estudios que
investigaban las experiencias de los adolescentes cuando se les diagnosticaba una enfermedad
no croénica, (b) investigaciones que hablaban de la experiencia de los adolescentes que viven
con una enfermedad cronica pero que impiden su capacidad mental, (c) aquellas
investigaciones en donde no se les daba prioridad a las experiencias de los adolescentes, (d)
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algunas investigaciones sobre otros fendmenos (por ejemplo, la utilidad de los campamentos
para los jovenes con enfermedades cronicas), o (e) investigaciones de la experiencia de
adolescentes con una enfermedad cronica utilizando las voces y opiniones de los demas (por
ejemplo, los cuidadores, familiares, hermanos o enfermeras). Lo encontrado en estos estudios,
tal vez no especifica el SM en adolescentes de Monterrey, Nuevo LeoOn, pero ayuda a
incrementar el entendimiento de la informacién revelada a través de investigaciones de
experiencia de vida. Dichos estudios incluyen disefios metodoldgicos tales como la
fenomenologia, la teoria fundamentada, anélisis del discurso, y la etnografia entre otras. Aun
contando con este tipo de estudios, no existen investigaciones relacionadas a la poblacion
definida en este estudio.

Utilizando un enfoque ecologico social, Beaune y Forrest (2004) exploraron la experiencia de
vida de seis adolescentes de 12 a 18 afios de edad con el diagnostico de Sindrome de Treacher
Collins (STC). Los resultados mostraron que los temas centrales de la experiencia de los
adolescentes fueron los relacionados con la auto aceptacion y lo concerniente a lo social.
Ademas muestran que existen cinco subtemas de esta experiencia: la reconstruccion de las
percepciones de los otros; haciendo sentido de la diferencia; formacién de amistades; manejo
de la mirada y de las burlas, y la superacién. La conclusién de esta investigacion, es que el
grupo de estudio tiene buena adaptacion psicosocial, experimenta una creciente aceptacion de
si mismo, del STC y posee aceptacion social sobre el tiempo, ademéas de demostrar estrategias
resilientes adaptativas (optimismo y motivacion). Sin embargo, también algo cuestionado por
los interlocutores sociales, fue el estigma asociado a la diferencia por los desafios de encontrar
un buen ajuste en sus entornos escolares en el cumplimiento de necesidades, especialmente en
los primeros grados.

El estudio de Hicks, Bartholomew, Ward-Smith y Hutto (2003), con disefio fenomenoldgico,
tuvo como proposito el permitir que los nifios con leucemia describieran su calidad de vida
con sus propias palabras. Un total de 13 nifios, de 5 a 19 afios de edad, que estaban en
tratamiento o por lo menos que lo hubieran terminado hace 6 meses. La entrevista contenia
cuatro preguntas semiestructuradas. Cada pregunta se relaciondé con un dominio identificado
en la investigacion previa teniendo un efecto sobre la calidad de vida. Asi, las areas exploradas
en este estudio fueron (a) bienestar fisico, (b) bienestar psicoldgico, (c) bienestar social, y (d)
bienestar espiritual. Cinco temas fueron identificados: (a) la fatiga, (b) el efecto sobre las
actividades, (c) medicacion y tratamiento, (d) la relacion cambia, y (e) la pérdida de pelo.
Estos temas identificados proporcionan una oportunidad para que el personal médico entienda
el impacto que la leucemia tiene en estos nifios.

Para entender la experiencia personal (pensamientos y sensaciones acerca del cancer y de su
tratamiento) de los nifios con cancer en edad escolar, (Hockenberry-Eaton y Minick, 1994),
utilizaron un disefio fenomenoldgico con una muestra de 21 nifios (11 varones y 10 mujeres)
en edad de 7 a 13 afios que recibian tratamiento para el cancer. Los resultados mostraron que
los temas comunes sobre lo que proporciona la fuerza a estos nifios durante el tratamiento
fueron: “conocimiento” (qué esperan de su enfermedad, informacion sobre el cancer),
“cuidado” (para si mismo, ser cuidado por la familia y por las enfermeras), “sensacion
especial” (sensacion unica por sentirse normal), “acostumbrarse” (ser valiente, aceptar las
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cosas). Los autores concluyen que los nifios pueden demostrar un patron de fuerza y la
capacidad para dejar atras situaciones agotadoras. A pesar de las diferencias en el desarrollo
cognoscitivo, los nifios pueden ser ayudados a desarrollarse frente a la adversidad.

Para explorar como 5 adolescentes con cancer percibian la imagen de su cuerpo y el impacto
de esta opinion en su vida diaria Larouche y Chin-Peuckert (2006), realizaron un estudio con
enfoque cualitativo de caso mdltiple. Los adolescentes describieron la imagen de su cuerpo
como “yo no parezco normal,” un tema que abarcé 2 dimensiones: “Parezco feo” y “parezco
enfermo.” Para el adolescente con cancer, estas 2 dimensiones evocan sensaciones
vulnerables: “Que la gente me mire.” Por lo tanto, los adolescentes adoptaron un nuevo
sistema de estrategia de afrontamiento que les ayuda a manejar su aspecto fisico e
interacciones sociales, temas como: “evitando,” “manteniendo la normalidad,” “mantenerse a
flote,” y de “igualdad”. Aunque los adolescentes percibieron la imagen de su cuerpo como
alterado, los mecanismos de afrontamiento permiten a los adolescentes pensar en si mismos
como normales y a restablecer sus vidas sociales. Los resultados de este pequefio estudio
sugieren que la enfermera facilite la adaptacion del adolescente con cancer a la nueva imagen
de su cuerpo.

El estudio fenomenoldgico llevado a cabo por Rechner (1990), fue disefiado para entender y
describir las experiencias de vida de los adolescentes con cancer. El estudio fue conducido con
una muestra de cinco de adolescentes de 13 a 17 afios de edad, que habian recibido o recibian
los tratamientos para el cancer. Los datos fueron recogidos durante entrevistas grabadas en
audio y analizados para los temas comunes. Los datos demostraron que la meta de los
adolescentes era mantenerse con vida. Los adolescentes respondieron al cancer
experimentando la enfermedad y determinando que eran normales. Desarrollaron una filosofia
positiva y redefinieron su mundo social para mantenerse con vida. Entendiendo la manera en
la cual los adolescentes con cancer experimentan su vida con esta enfermedad puede permitir a
los médicos proveer de cuidado apropiado a los adolescentes con cancer.

La incertidumbre ha sido descrita como uno de los principales factores de ansiedad en los
nifios con cancer y en sus familias. Sin embargo, las respuestas de los nifios enfermos con
cancer hacia la incertidumbre no se han estudiado sistematicamente. Stewart, (2003), realizd
un estudio cualitativo, utilizando la Teoria Fundamentada, para conocer la incertidumbre de
los nifios con cancer. La muestra fue de 11 nifios (5 nifios y 6 nifias) en edad de 9 a 12 afios de
edad que tienen tratamiento para el cancer, demostrando que los nifios experimentan multiples
incertidumbres en el contexto del diagndstico y del tratamiento del cancer. Sin embargo, en
general, los nifios no se caracterizaron por sensaciones de incertidumbre. En lugar de ello, los
adolescentes rapidamente vieron a sus vidas como algo rutinario a pesar de la naturaleza
imprevisible del curso de su enfermedad. Los adolescentes describieron un proceso de
acostumbrarse al cancer, lo que permitié que se enfocaran en la naturaleza ordinaria de sus
vidas cotidianas dentro del contexto incierto de su enfermedad. Esta interaccion entre la
incertidumbre y la rutina proporciona un importante ajuste psicoldgico de los nifios a la
enfermedad.
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Rydstrom, Englund, y Sandman (1999), realizaron un estudio que consistié en conocer como
es un nifio con asma. Los datos fueron analizados utilizando el método fenomenoldgico
hermenéutico. Las entrevistas no estructuradas fueron conducidas con 14 nifios con asma (11
mujeres y 3 hombres) en edad de entre 6 y 16 afios de edad en Suecia. Los resultados
mostraron que los nifios se esforzaron a vivir una vida normal. Sentian a veces que eran
participantes de la vida cotidiana; otras veces se sentian como visitantes. Como participantes,
se sentian confiados en su propio conocimiento, con el deseo de ayudar a otra gente, y que esa
medicina los ayudaria. Como visitantes, ellos se sentian pobres, culpables, solos, ansiosos y
temerosos. Los resultados fueron interpretados desde una perspectiva existencial.

Con el objetivo de aclarar la situacion de vida y el proceso psicosocial de vivir con dolor
cronico en nifios que sufren de artritis juvenil cronica, Sallfors, Fasth, y Hallberg, (2002),
realizaron un estudio cualitativo, con 22 nifios (6 a 17 afios de edad), las cuales fueron
transcritas y analizadas utilizando la Teoria Fundamentada. Los resultados de este estudio
muestran una categoria principal llamada “oscilando entre la esperanza y la desesperanza”,
ademés se identificaron cuatro categorias adicionales: orden, dependencia, ambivalencia e
incertidumbre acerca del futuro. Estas categorias fueron relacionadas con la experiencia
subjetiva del dolor de los nifios y sus experiencias en la vida diaria. La conclusion de este
estudio es que el dolor cronico es un problema substancial de los nifios con artritis juvenil
cronica, los cuales deben ser considerados en el cuidado de la salud. El dolor afecta y
desequilibra la vida diaria de los nifios con este padecimiento, bloqueando un gran nimero de
metas. Los procesos psicoldgicos y fisioldgicos interacttan en la experiencia fenomenoldgica
del dolor y la respuesta de la provocacion del ambiente mantiene o disminuye la experiencia
del dolor.

El estudio de Wise, (2002), complement6 la revision de estudios previos. El trasplante del
higado es el tratamiento de opcidn para nifios con enfermedad de higado en la fase final. Pocos
estudios han examinado la experiencia del trasplante desde la perspectiva del nifio. Usando un
enfoque fenomenoldgico, se establece un ambiente seguro para que los nifios reflejen sus
vidas como receptores del trasplante. El objetivo de este estudio fue descubrir las experiencias
de vida de los receptores pediatricos de trasplante del higado a partir de un periodo antes del
trasplante, con cirugia. Se realizaron entrevistas a profundidad a 9 receptores pediatricos. La
metodologia fenomenolodgica dirigid la coleccion y el analisis de datos. Los nifios hicieron
frente a muchos desafios, incluyendo la supervivencia de una enfermedad peligrosa para la
vida, mientras que lograban tareas de desarrollo normales. El tema predominante fue el
esforzarse por tener una vida normal.

Los adolescentes con cancer se enfrentan con muchos desafios. El grado en el cual pueden
enfrentarse los adolescentes con tales desafios, es con un sistema de apoyo social fuerte. En
este sentido, Woodgate (2006), describe los resultados especificos de las fuentes de ayuda
social a la cual 15 adolescentes con cancer encontraron que son las mas importantes de
conseguir. Los datos fueron recogidos como parte de un estudio cualitativo, utilizaron el
interaccionismo simbolico, realizaron entrevistas individuales, entrevistas de grupo, y
observacién participante como fuentes principales de datos. Las relaciones que los
adolescentes mantenian con su familia nuclear, miembros del equipo de salud, y amigos



27

especiales, fueron las 3 relaciones de apoyo principales en la vida de los adolescentes. El
comportamiento de los otros “los que estaban alli” fue considerado por los adolescentes como
el elemento clave de una relacion de apoyo e implicando seis comportamientos principales.
Aunque tres de las relaciones de apoyo dominantes eran esenciales en la ayuda de los
adolescentes, estas relaciones fueron ocasionalmente una fuente de stress para los
adolescentes.

Como parte de un estudio més grande, éste articulo trata los resultados especificos para la
comprension del impacto que el cancer y sus sintomas tenian en relacion al concepto de si
mismo de los adolescentes. Los adolescentes con cancer enfrentan muchos desafios que
puedan afectar negativamente su bienestar psicoldgico. Woodgate, (2005) evallia el
funcionamiento psicosocial de los adolescentes con céncer, la investigacion sugiere que una
auto imagen alterada puede afectar a quienes tienen dificultad para adaptarse. Sin embargo,
poco se sabe acerca de las percepciones de los adolescentes de como el cancer afecta el
concepto de si mismo. Para ayudar a descubrir las interpretaciones significativas de sus
experiencias, fue llevado a cabo un estudio cualitativo. Los métodos de recoleccion de datos
incluyeron entrevistas individuales, entrevistas de grupo focales y observacion participante. El
método comparativo de andlisis de datos fue apoyado por las narrativas de los adolescentes.
Los resultados revelaron gque los adolescentes experimentaron cambios en sus cuerpos debido a
los sintomas y éste, alternadamente, afecto el sentido de si mismo y el estilo de existencia en el
mundo. Seis formas de existencia en el mundo fueron identificadas: vida como flojos; vida
como preso; vida como invalido; vida como extrafio; vida como zombi; y vida como nifio. La
ayuda de los adolescentes con estos cambios, fue importante para la familia y para los amigos
ya que respondian a ellos como si fueran la misma persona, pero también tratarlos al mismo
tiempo de forma especial. Aunque los adolescentes hablaron del significado que el cancer tenia
en sus vidas, ellos lo describieron como “todavia es mucho bonito ser la misma persona”.

Schur, Gamsu, y Barley (1999) entrevistaron a ocho jovenes (16-22 afios) sobre su experiencia
de vivir con diabetes. Los resultados les permitieron desarrollar dos temas principales, a saber,
“el desarrollo de una relacién con la diabetes” y “conseguir el manejo de la diabetes”.
Encontraron que los jovenes identifican una vulnerabilidad inherente asociada con tener
Diabetes Mellitus Tipol, por el temor a que la enfermedad se apoderara de sus vidas y esto les
angustiaba. La aceptacion de su relaciébn con la diabetes se vio facilitada por el
involucramiento y la  participacion de los padres, junto con el uso de estrategias
intrapersonales e interpersonal para afrontar a la diabetes. El control de la diabetes se
consider6 como fundamental para proteger a los jovenes de los riesgos percibidos de la
diabetes. Ademas, los participantes informaron un sentirse diferentes de los demas como
consecuencia de su diabetes y para afrontar esto, desarrollaron una identidad, la cual fue
independiente de la diabetes.

Schur, Gamsu y Barley (1999) concluyeron que la riqueza y la elaboracion adquirida por
explorar la experiencia de los jovenes ponen de manifiesto cuestiones fundamentales sobre
como vivir con diabetes. Una de las criticas de este estudio, es que se centrd en los jovenes de
entre dieciséis afios y mas, dejando de lado las opiniones de adolescentes de menor edad.
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Utilizando un enfoque fenomenologico, Dickinson y O'Reilly (2004) entrevistaron a diez
mujeres adolescentes (16-17 afios) de un campamento de diabetes con respecto a su
experiencia de vivir con DM1. En concordancia con los resultados de Schur, Gamsu y Barley,
(1999), los participantes describieron un sentido de diferencia como resultado de la diabetes,
titulando el tema “sobresalir y ser mirado”. Ademas, se identificaron cuatro temas mas:
“combinando la cultura del adolescente”, “sopesando las opciones y tomar decisiones”, “estar
conectado con la diabetes” y “luchando con los conflictos”. Este estudio ayuda a desarrollar la
comprension de la experiencia de vivir con diabetes, pero, se centrd exclusivamente en
mujeres dentro de un estrecho rango de edad. Los participantes fueron reclutados a partir de un
grupo de mujeres que participaban como consejeras o entrenadoras en un campamento de
diabetes, lo cual se podria argumentar que esta experiencia influyd en la manera en que
respondieron a la entrevista. Ademas, las entrevistas solo duraron entre 15 y 35 minutos, una
duracion que se podria cuestionar por no ser suficiente para obtener los datos.

Carroll y Marrero (2006) utilizaron grupos focales para explorar como influyen las
percepciones de los adolescentes con DML en la calidad de vida en general y en sus relaciones
con sus padres, compafieros, en la escuela y con su médico. Se llevaron a cabo cinco grupos
focales con un total de 31 adolescentes de entre 13 y 18 afios de edad. De los debates en los
grupos focales, surgieron los siguientes temas: “las percepciones personales de vivir con
diabetes”, “impacto en las relaciones”, las cuales incluian las relaciones de los padres,
compaifieros y la del médico, y “el impacto en la escuela”. Los autores concluyeron que la
DML1 puede tener un impacto significativo en la normal del adolescente a la independencia y a
la edad adulta, sugiriendo que los adolescentes tienen miedo de desarrollar actividades
apropiadas a las exigencias del manejo de la DM1. Aunque este estudio ayuda a comprender
las consecuencias de vivir con DM1, los autores no aclaran el tipo de anélisis utilizado, por lo
que es dificil establecer la validez del estudio. Ademas, el uso de una metodologia de grupos
focales puedo haber dificultado a los participantes exteriorizar sus diferentes puntos de vista.

Basado en el enfoque metodolégico de Ritchie y Spencer, (1994) utilizado para la
investigacién politica, Dovey-Pearce, Doherty y Mayo (2007) entrevistaron a 19 jovenes de
entre 16 y 25 afios de edad para explorar del impacto en el desarrollo de la DM1. Dos temas
principales surgieron de los datos, el impacto de la DM1 y cdmo hacer frente a la DM1. Al
igual que en los resultados de Schur, Gamsu y Barley, (1999), concluyeron que la DM1 puede
interrumpir el desarrollo personal, cambiando la identidad personal y el concepto de si mismo
del individuo. En concordancia con Carroll y Marrero (2006) encontraron que también pueden
influir en la relacién con comparfieros y familiares. Cuando consideran hacer frente a la DML,
fue evidente el balancear su vida cotidiana con riesgos los futuros, siendo una meta importante
para los jovenes. Esta investigacion forma parte de un estudio de mayor escala, en donde se
explora el cuidado apropiado de los servicios de salud para los adolescentes, por lo tanto, es
posible que el programa de los investigadores influyera en su interaccion con los datos.
También vale la pena sefialar que el enfoque metodologico para analizar los datos es un
método utilizado para la investigacion politica y esto puede haber influido en el enfoque de los
investigadores.
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Yeh, (2002), realiz6 un estudio utilizando la Teoria Fundamentada para desarrollar un marco
conceptual de la experiencia de vida de adolescentes taiwaneses con cancer. Dieciséis
adolescentes (9 varones y 7 mujeres) con cancer en todas las etapas de la enfermedad fueron
entrevistados. Los datos fueron recogidos a través de la entrevista a profundidad con los
pacientes y con el cuidador primario, se hicieron observaciones, revisiones médicas, notas de
las enfermeras, y diarios reflexivos del investigador. El estado de animo emergié como la
categoria que representaba la experiencia de vida de los adolescentes con cancer. Este proceso
polifacético y dindmico fue elegido para el diagnostico de cancer o un cambio en el estado
clinico. Cinco su categorias emergieron de los discursos de los participantes: fisico y
psicoldgico, aspectos cognoscitivos, sociales y aspectos de orientacion futura.

De lo expuesto anteriormente, se realiz6 una meta sintesis, la cual permite la reinterpretacion
de los datos cualitativos con el fin de captar la esencia del fenédmeno de interés (Pearson,
2004). La actual revision identificd una serie de documentos relacionados con el tema objeto
de investigacion. Sin embargo, solo 15 de ellas fueron consideradas a los criterios al principio
mencionados. La evaluacion critica de estos articulos produjo como resultado, cinco sintesis
relacionadas con la experiencia de los adolescentes con enfermedad cronica (por ejemplo, lo
que significaba para ellos y la forma en que impact6 sus vidas). Las cinco sintesis son: (1) la
experiencia de la enfermedad cronica, la cual ha hecho que una persona joven se sienta
incomoda en su cuerpo y en el mundo, (2) la experiencia de la enfermedad crénica ha
interrumpido la vida “normal” (3) la experiencia de tener enfermedad cronica no era del todo
mal, (4) maneras de conseguir a traves de la experiencia de la enfermedad crénica “lo que
otros no pueden hacer”, y (5) maneras de conseguir a través de la experiencia de la
enfermedad crdnica “lo que puedo hacer”. A continuacion se describe cada una de ellas.

El primer hallazgo sintetizado, es el que corresponde al desarrollo del sentido de uno mismo,
el cual se relaciona con los efectos visibles y devastadores de la enfermedad cronica. Un
cuerpo de evidencia suficiente sugiere que el tener un desarrollo del sentido de uno mismo
bien establecido, es de lo que se requiere para ayudar a tratar a los adolescentes de los desafios
de las enfermedades cronicas y compensar el desarrollo de futuras dificultades psicolédgicas
(Rutter, 1990).

El segundo hallazgo sintetizado, incorpora lo que Woodgate, (2005) denomina “doble crisis”
(p.122). En otras palabras, los adolescentes hacen frente a las restricciones y a la
incertidumbre impuesta por la enfermedad cronica. Asi, mientras que los adolescentes pueden
tener la capacidad de comprender su situacion, es posible que no hayan desarrollado las
herramientas cognitivas o emocionales, o0 la experiencia de eventos en la vida, por lo cual es
necesario dotarlos de estrategias necesarias para lidiar con los problemas adicionales causados
por la enfermedad cronica (Rechner, 1990).

El tercer hallazgo sintetizado se relaciona con el impacto positivo que la experiencia de la
enfermedad cronica puede tener en los jovenes. Las investigaciones realizadas por Taylor
(2000) informan que los adolescentes con experiencia en cancer, da beneficios personales a
pesar del impacto negativo. Asi, mientras que las enfermedades crénicas pueden impedir el
desarrollo en algunos &mbitos de la vida de una persona joven (por ejemplo, las habilidades
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sociales y sentido de si mismo), puede mejorar el desarrollo en otros (por ejemplo, la
capacidad de amar, fortalecer la relacion con la familia, aumentar la comprension de los
sentimientos de los demas, la aceptacion y comprension).

El cuarto hallazgo sintetizado se refiere a la necesidad del adolescente para obtener
informacion y conocimiento sobre lo que le estd pasando y las relaciones de apoyo durante
este tiempo. La disponibilidad de la informacion y los conocimientos sobre los medicamentos
recetados y procedimientos necesarios, proporciona una sensacion de seguridad y certeza en
una situacion de otra manera incierta, mientras que la presencia de apoyo y la comprension de
los demés han trascendido para ser uno de los recursos mas importantes para los adolescentes
con enfermedades cronicas (Kyngas, Nousiainen, y Vaattovaara, 2000).

El quinto hallazgo sintetizado se refiere al desarrollo con éxito de estrategias de afrontamiento
del adolescente a la aceptacion de su padecimiento. Las investigaciones realizadas por
Kyngas, Nousiainen y Vaattovaara (2000), examinaron las estrategias de afrontamiento
utilizadas por los adolescentes con céncer, los cuales encuentran que la aceptacion y una
actitud de vida positiva son recursos importantes para hacer frente durante este tiempo.

Aunque estos estudios emplearon disefios metodoldgicos diferentes (fenomenologia, teoria
fundamentada, anélisis del discurso, etnografia, entre otras), sus conclusiones comparten
algunas caracteristicas comunes y ponen de relieve la naturaleza valiosa de la investigacion
cualitativa. La cual proporcionan un significado general de que las enfermedades crénicas
afectan a una amplia gama de areas de la vida de una persona joven y, como resultado, los
jovenes se enfrentan a una serie de desafios. En consecuencia, los jovenes parecen
experimentar un sentido de diferencia, lo que podria afectar su autoestima. Estos estudios no
estan exentos de problemas metodoldgicos, sin embargo, las investigaciones futuras en este
campo ayudaria a desarrollar ain mas nuestra comprension. Todas las investigaciones se han
centrado en participantes con enfermedades cronicas en las cuales se encuentra alterado solo
un componente fisioldgico del individuo, sin embargo en el SM se encuentran dos 0 mas
factores fisiolégicos alterados en donde es todavia mas complicado para el adolescente lidiar
con el tratamiento impuesto para cada uno de estos factores.

2.10 Resumen

La revision de la literatura revela que el fendémeno del SM se ha documentado en los ultimos
21 afios. Reaven (1988) declard que, aunque el SM es uno de los trastornos infantiles de
mayor prevalencia de nuestro tiempo, la poblacion con este trastorno sigue siendo un enigma
para nuestra sociedad. El desorden que ahora se llama SM ha experimentado una evolucién de
la terminologia en el tiempo. Los temas de diagnostico, epidemiologia, etiologia y la gestion
de la informacion han utilizado el trabajo de muchos otros en este campo.

La literatura acerca del SM es predominantemente en el paradigma cuantitativo, ofreciendo
solo un nivel de comprension. Se han realizado estudios cualitativos en adolescentes con otras
enfermedades cronicas, pero no en adolescentes con SM. Estos estudios, sin embargo, ilustran
la diversidad de las cuestiones en el campo de las enfermedades cronicas en el adolescente, la
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cual lleva a estudiar los fendmenos desde la perspectiva del individuo, y tratar de ampliar la
comprension de como el SM es vivido y experimentado por los adolescentes.

Los jovenes con enfermedad cronica pueden estar en mayor riesgo de desarrollar futuros
problemas psicologicos, esto es imperativo para promover la salud mental y prevenir las
dificultades psicologicas en adolescentes con enfermedades crénicas, se consideran
investigaciones que utilicen la propia voz de los informantes, con el fin de describir su
experiencia de forma eficaz. De los resultados de esta revision una serie de aspectos podrian
ser considerados. Uno de ellos, es la necesidad de un enfoque de salud mental dirigido a los
jovenes con enfermedad crdnica a fin de construir los puntos fuertes de una persona joven,
fomentar los aspectos positivos de la experiencia, y desarrollar su perspectiva futura. La
experiencia de la enfermedad cronica es lo suficientemente perturbadora en si misma que las
intervenciones que se centran solo en lo negativo, tales como la reduccion de los sintomas de
la enfermedad mental (es decir, la depresién o la ansiedad) pueden ser insuficientes. A partir
de la revision de estos estudios se puede demostrar que los médicos, las familias y las
intervenciones deben centrarse en la construccién y los sintomas de salud mental del
adolescente, en lugar de reducir los sintomas de la enfermedad mental (es decir, auto eficacia
y autoestima).

Segun los resultados de estas investigaciones, los resultados indican que la experiencia marca
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el sentir de una persona joven, por ejemplo se sienten “asquerosos”, “enfermos” y “con dolor”,
porque la experiencia es “miedo”, “es dura”, “tiene restriccion”, “incierta”, incluso ellos se
consideran “no normales”. La normalizacion de su experiencia puede entonces reducir el
impacto negativo que tienen sobre sus vidas, disminuir su sentido de percepcion de la
diferencia, reforzar su sentido ya agotado de si mismo, lo cual le ayudard a aceptar su

situacion.

Por lo tanto, la perspectiva de los adolescentes acerca de las enfermedades, del apoyo familiar
y el apoyo de otros sistemas, es crucial para él en el sentido de que intentard recuperar y
mantener una vida normal ante una enfermedad crénica. Uno de los propdésitos de este estudio,
fue el de profundizar en esta perspectiva.



CAPITULO 3

MARCO DE REFERENCIA

A lo largo de su historia los seres humanos, se han esforzado por conocer y comprender el
mundo en que viven, asi como los sucesos que les rodean. Con este proposito, los estudiosos
del comportamiento humano y de los fendmenos sociales han formulado diferentes teorias
para intentar explicarlos y abordarlos. En el presente capitulo, se revisard la perspectiva
Fenomenoldgica como un estilo de investigacion cualitativa que define el significado de las
experiencias de vida de un individuo, como una aproximacion a la comprension del
significado de la perspectiva del adolescente con un padecimiento cronico como lo es el SM.
A fin de comprender ese significado, la Teoria de Conservacion de Recursos (COR) de
Hobfoll (1988), nos ayuda a analizar los recursos de los que dispone el adolescente para
adaptarse al padecimiento.

3.1 Perspectiva Fenomenologica

La investigacion cualitativa va méas alla de los resultados de diagnéstico para descubrir el
contexto, motivacion, y la inspiracion del por qué y el como de los comportamientos (Rich y
Ginsburg, 1999). La Fenomenologia, como método de investigacion pregunta sobre las
experiencias de vida de un individuo, es una aproximacion a la comprension de la perspectiva
de una persona de un padecimiento crénico o de una enfermedad (Benner, 1985; Holmes,
1990; Oiler, 1982).

Esta revision examina la perspectiva fenomenoldgica, ya que fue utilizada para explorar la
experiencia vivida de los adolescentes con SM. Después de discutir la naturaleza de la
fenomenologia en términos generales, la revisidn se presentd en dos hipétesis principales del
enfoque fenomenoldgico, (1) La persona y el mundo como parte inseparable e integrante, (2) y
el método fenomenoldgico descrito en términos de un empirismo radical.

En términos simples, la fenomenologia es el estudio interpretativo de la experiencia humana.
El objetivo es estudiar y aclarar las situaciones humanas, eventos, significados y experiencias
“que ocurren espontaneamente en el curso de la vida cotidiana” (Von Eckartsberg, 1998:204).
El objetivo es “una descripcion rigurosa de la vida humana tal como es vivida y reflexionada
en toda su concrecion en primera persona” (Pollio, Henley y Thompson, 1997: 156).
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Esta definicion preliminar, sin embargo, es simplista y no refleja la forma o el rango completo
de la investigacion fenomenoldgica. Sin embargo, Herbert Spielberg, fildsofo historiador del
movimiento fenomenoldgico, declardé que existen tantos estilos de fenomenologia, como hay
fenomendlogos (Spielberg, 1982); tal situacion hace dificil articular una imagen completa y
exacta de la tradicion fenomenoldgica.

En este capitulo, se consideraran cuatro apartados de relevante importancia: la historia y la
naturaleza de la fenomenologia, supuestos basicos de un enfoque fenomenoldgico, la persona
y el mundo como parte inseparable e integrante y el mundo de la vida.

3.1.1 La Historia y la Naturaleza de la Fenomenologia

La historia de la fenomenologia es compleja. Con el tiempo, como sucede a menudo con las
tradiciones filoséficas, se desarrollaron diferentes escuelas fenomenoldgicas, estilos y
acentuaciones (Spielberg, 1982). El padre fundador de la fenomenologia, el filésofo Edmund
Husserl, creia que bajo el flujo cambiante de la experiencia humana y de la conciencia habia
ciertas estructuras invariables de la conciencia; las cuales podrian ser identificadas a partir del
método fenomenoldgico. Husserl (1965), consideraba que la conciencia y sus estructuras
esenciales son una “regiéon” pura independiente del flujo de experiencias concretas y
pensamientos. Su estilo fenomenologico llegd a ser conocido como “trascendental”. Es por
ello que la fenomenologia se considera una tradicion filos6fica que ha cambiado
considerablemente desde su fundacion, pasando de las estructuras cerebrales a la experiencia
vivida. Esta dltima se introdujo por otros pensadores fenomenologistas, como el filésofo
aleman Martin Heidegger y el filosofo francés Maurice Merleau-Ponty, quienes reaccionaron
contra las estructuras trascendentales de la conciencia de Husserl (Heidegger, 1962; Merleau-
Ponty, 1962). Estos fenomenologos ‘“existencialistas”, como llegaron a ser llamados,
argumentaron que este tipo de estructuras trascendentales eran cuestionables debido a que
Husserl basaba su realidad en la reflexion especulativa y cerebral, més que en la experiencia
humana real en el mundo de la vida cotidiana (Schmidt, 1985).

Heidegger (1962), en su obra “Ser y Tiempo” de 1927, sostuvo que la conciencia no estaba
separada del mundo ni de la existencia humana. El hizo una evocacion para la correccion
existencial de Husserl, que interpretaba que las estructuras esenciales son categorias basicas de
la experiencia humana y no la conciencia cerebral pura. En 1945, en su obra, Fenomenologia
de la Percepcion, Maurice Merleau-Ponty (1962) ampli6 la correccién de Heidegger a fin de
incluir la participacion activa del cuerpo en la experiencia humana. Merleau-Ponty trat6 de
reinterpretar la division entre cuerpo y mente comun a la filosofia occidental mas
convencional que la psicologia. Este “giro existencial” de Heidegger y Merleau-Ponty,
movieron el campo de Husserl de la conciencia intelectual pura a un ambito de las
contingencias de la historia y de la realizacion. Polkinghorne, (2004) y Girogi, (1975),
sefialaron que el mundo de la vida se refiere al mundo cotidiano como es vivido por todos
nosotros a priori de las explicaciones e interpretaciones teoricas de cualquier tipo. EI mundo
de la vida comprende emociones, motivaciones, simbolos y significados, empatia y otros
aspectos subjetivos relacionados con la evolucion natural de la vida del individuo.
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Este es el punto de partida de la reflexion fenomenoldgica. El término “fenomenologia”
proviene del vocablo griego phainomenon, que significa “apariencia”, “lo que sale a la luz” es
decir, lo que se muestra, o lo que aparece. Los filésofos suelen definir “fendmeno” como “la
apariencia de las cosas en contraste con lo que las cosas son en si mismas realmente.” (Cohen
y Omery, 2003). En otras palabras, la palabra “fenémeno” se refiere a aquello del mundo tal y
como lo experimentamos. Husserl deseaba desarrollar una ciencia del fendmeno que pudiera
clarificar como los objetos aparecen en la experiencia y se presentan a la conciencia de las
personas. Trataba de encontrar una metodologia cientifica tan rigurosa que sirviera de base
para todas las otras ciencias. Un método que lograra clarificar el papel que los datos o
fendmenos juegan en el proceso de construccion del significado, asi como poner este ultimo
“entre paréntesis” en un intento de acercarse de manera mas adecuada al conocimiento de la
realidad, aunque nunca lo consiga de manera completa. Husserl decia que las personas
conocen el mundo a través de dos aspectos inseparables: a) la captacion intuitiva y b) la
integracion significativa.

a) En la captacion intuitiva, la persona entra en contacto con el mundo por medio de sus
sentidos. Esto representa un conocimiento directo, aunque incompleto, ya que la
persona no puede estar exenta de tener cierta perspectiva en su percepcion. Si se
observa una moneda, por ejemplo, solamente se observa uno de los lados o algln
angulo del canto de la misma, mas nunca pueden observarse ambos lados, y todos los
angulos de la moneda a la vez. Es un conocimiento inmediato y parcial.

b) La integracion significativa, expresa que el acto de conocer sélo se completa al integrar
de manera significativa. Es decir, al realizar la sintesis de lo nuevo con lo viejo, aunque
aun en este momento no se habla de un conocimiento total. El conocimiento “total” de
la realidad se considera, como se mencion6 anteriormente, algo imposible de alcanzar.
A través de la reflexion, la persona capta los fendmenos no como se presentan a sus
sentidos, sino como se presentan a su conciencia. Estos dos aspectos del conocimiento
del mundo expresan que, lo objetos que la persona percibe (incluyendo aqui la
percepcion de otras personas e, inclusive, la percepcion de si mismo) existen, en la
forma especifica en que aparecen, a través del significado que la misma persona les
brinda.

De acuerdo a lo anterior se podria decir que la fenomenologia, es la exploracion y descripcion
de los fendmenos que se refieren a cosas o experiencias tal como los seres humanos las
experimentan. Cualquier objeto, suceso, situacion o experiencia que una persona pueda ver,
oir, tocar, oler, gustar, sentir, intuir, conocer, entender, o vivir es un tema legitimo para la
investigacion fenomenoldgica. Es por eso que se puede estudiar desde el punto de vista
fenomenoldgico a la luz, el color, el paisaje, la ceguera, el cambio, la relacion, el poder, la
crisis o la sociabilidad, entre otros, debido a que estos no adquieren un significado hasta que
son experimentados por los seres humanos. Todas estas cosas son un fendmeno porque los
seres humanos pueden experimentar, encontrar, o vivir a través de ellos de alguna manera.

Por lo anterior, el objetivo ultimo de la investigacion fenomenoldgica no esta en las
descripciones idiosincrasicas del fendmeno, aunque estas descripciones son a menudo un
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punto de partida importante para la fenomenologia existencial; mas bien, el objetivo es utilizar
estas descripciones como piedra angular para crear puntos comunes subyacentes que marquen
el nacleo esencial del fendmeno. En otras palabras, el investigador debe prestar atencion a
casos especificos alrededor del fenémeno, con la esperanza de que estos con ayuda del tiempo,
nos lleven hacia las cualidades mas generales y a las caracteristicas que describen con
precision la naturaleza esencial de éste.

3.1.2 Supuestos bésicos de un enfoque fenomenoldgico
En los ultimos afios, han aparecido un creciente niumero de obras que tratan sobre la relacion

entre la fenomenologia y el mundo académico y profesional (Birch, 1989, 1990, 1991;
Embree, 1997; Stewart y Muckunas, 1990). Mismas obras se enumeran en la tabla siguiente:
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Disciplina Autores/Obra
Antropologia Jackson, 1996. Are: New Directions in Phenomenological Anthropology.
Arte Berleant, 1992. The aesthetics of environment.

Davis, 1989. Photography and landscape studies.
Eisner, 1993. The emergence of new paradigms for educational research.
Jones, 1989. Reading the book of nature: A phenomenological study of
creative expression in science and painting.

Educacion Fetterman, 1988. Qualitative approaches to evaluation in education: The
silent revolution.
Van Manen, 1990. Researching lived experience: Human science for an
action sensitive pedagogy.

Disefio ambiental Berleant, 1992. The aesthetics of environment.
Condon, 1991. Radical Romanticism.
Corner, 1990. A discourse on theory I: “Sounding the depths” origins,
theory, and representation.
Dovey, 1993. Putting geometry in its place: Toward a phenomenology of
the design process
Mugerauer, 1994. Interpretations on behalf of place: Environmental
displacements and alternative responses.
Howett, 1993. “If the doors of perception were cleansed”: Toward an
experiential aesthetics for the designed landscape.
Vesely, 1988. On the relevance of phenomenology.

Geografia Cloke, Philo y Sadler, 1991. Approaching human geography: An
introduction to contemporary theoretical debates.
Relph, 1989. Responsive methods, geographical imagination and the
study of landscapes.
Relph, 1990. Geographical imagination.
Seamon, 1997. Phenomenology and behavioral geography.

Gerontologia Reinharz y Rowles, 1988. Qualitative gerontology.

Psicologia Pollio, Henley, y Thompson 1997. The Phenomenology of Everyday Life.
Valle, 1998. Phenomenological inquiry in psychology.

Filosofia Casey, 1993. Getting back into place.

Casey, 1996. The fate of place: A philosophical history.

Ciencias sociales Rosenau, 1992. Post-modernism and the social sciences: Insights, inroads,
and intrusions.

Ciencias naturales  Bortoft, 1997. The wholeness of nature: Goethe’s way toward a science of
conscious participation in nature.
Heelan, 1983. Space-perception and the philosophy of science.
Jones, 1989. Reading the book of nature: A phenomenological study of
creative expression in science and painting.
Riegner, 1993. Toward a holistic understanding of place:
Reading a landscape through its flora and fauna. In D. Seamon (Ed.),
Dwelling, seeing, and designing: Toward a phenomeno-logical ecology.
Seamon y Zajonc, 1998. Goethe’s way of science: Toward a
phenomenology of nature.

En muchos de estos trabajos, los criticos han puesto a la fenomenologia dentro de la rdbrica
conceptual y metodoldgica de la investigacion cualitativa (Cloke, Philo y Sadler, 1991;
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Fetterman, 1988; Lincoln y Guba, 1985; Low, 1987). Patton (1990), asocia la fenomenologia
con otras orientaciones teorico-cualitativo tales como, la etnografia, la investigacion
heuristica, la etnometodologia, el interaccionismo simbdlico y la psicologia ecoldgica. El
sostiene, que en términos mas amplios, todas estas orientaciones presentan variaciones como
lo es el caso de la teoria fundamentada de Glaser y Strauss (1967). En otras palabras, estas
perspectivas asumen que “los métodos que llevan al investigador en y cerca del mundo real,
son con el fin de que los resultados y las conclusiones estén fundamentadas en el mundo
empirico” (Patton, 1990:67).

Sin embargo no solo es importante hacer asociaciones con otras orientaciones cualitativas sino
que ademas hay que resaltar la contribucion de la fenomenologia en contraste de cada una de
ellas. En el caso de la investigacion etnografica tipicamente se realizan estudios con personas
0 grupos en un lugar y tiempo determinado; en cambio, en un estudio fenomenoldgico se
considera una situacion similar en el mundo real que serviria como base para la identificacion
de patrones mas generalizables, estructuras y significados. Por otra parte, la perspectiva del
interaccionismo simbolico, enfatiza tipicamente lo mas explicito, es decir lo cognitivo
derivado de capas de significado; mientras que desde la perspectiva fenomenologica se define
el significado de manera mas amplia, la cual incluye las dimensiones corporal, visceral,
intuitiva, emocional y transpersonales. Sin embargo, tanto el interaccionismo simbdlico como
la fenomenologia examinan los tipos de simbolos y significados que dan sentido a un grupo
particular o a la forma de vida y experiencia de una sociedad.

3.1.3 La persona y el mundo como parte inseparable e integrante

Desde un punto de vista idealista, la funcion de una persona en el mundo es actuar a través de
la conciencia, y por lo tanto ésta sabe y forma su mundo. En cambio, desde un punto de vista
realista, la persona estd en funcion del mundo, ya que visto de esta manera la persona
reacciona ante él. Heidegger afirma que ambas perspectivas estan fuera de contacto con la
naturaleza de la vida humana, porgque suponen una separacion y una relacion direccional entre
la persona y el mundo, misma que no existe en el mundo de la experiencia real vivida. De
igual modo, el autor sostenia que las personas no existen fuera del mundo, sino mas bien,
estan intimamente atrapadas y sumergidas. En otras palabras, no hay una “unidad indisoluble”
entre las personas y el mundo (Stewart y Mickunas, 1990). Esta situacion se da siempre, nunca
es evitable, es lo que Heidegger llamé Dasein o ser-en-el-mundo. No es posible preguntar si la
persona hace al mundo o el mundo hace a la persona, porque ambos existen siempre juntos y
solo pueden ser correctamente interpretados en términos de la relacion holistica, ser-en-el-
mundo (Pocock, 1989; Relph, 1989; Seamon, 1990).

En este sentido, la fenomenologia substituye la division idealista y realista entre la persona y
el mundo, con una concepcién en la que los dos son inseparables de un mundo en el que toda
persona es una y no dos. Un desafio importante de la fenomenologia es, describir la intimidad
de esta persona en el mundo, de una manera que legitimamente escape de cualquier dicotomia
sujeto-objeto. Un tema amplio que los fenomenologos han desarrollado para superar esta
dicotomia es la intencionalidad. Husserl retomo el concepto de Brentano, quien definié la



38

intencionalidad como: “Cada fendémeno mental se caracteriza por... lo que podriamos
llamar... la referencia a un contenido, la direccion hacia un objeto... En una presentacion algo
es presentado, en un juicio algo es afirmado o negado, en el amor amado, en el odio odiado, en
el deseo deseado y asi.” (Brentano, citado en Cohn, 1997). La palabra “intencionalidad”
proviene del latin de la unién de los vocablos in= hacia y tendere= estar tendido. “Estar
tendido hacia...”; es el movimiento propio de la existencia, el emerger que siempre es hacia
algo, o alguien o hacia algun lugar. La accion fundamental de la mente, de la conciencia,
consiste en alcanzar algin fendémeno del mundo en orden de traducirlo al &mbito de una
experiencia con significado. La intencionalidad es el primer y mas basico acto de
interpretacion de la mente a través del cual el estimulo crudo y desconocido que es captado
por nuestros sentidos es “traducido” o plenamente captado por nuestra conciencia de una
manera con significado.

La conciencia humana es siempre conciencia de algo, no hay objeto sin conciencia ni
conciencia sin objeto. La presencia de las cosas en el mundo fisico, su existencia, es un
emerger pasivo. Mientras que la existencia del ser humano es un emerger activo, ademas de
doble: un primer emerger de la nada, y un segundo emerger de si mismo. La intencionalidad es
este doble emerger, este movimiento que lleva al ser humano mas alla de si mismo. La
intencionalidad revela la naturaleza relacional de la realidad humana: Cuando pienso, pienso
algo; cuando siento, siento algo; cuando hago, hago algo; cuando espero, espero algo; si
imagino, imagino algo, si estoy preocupado, estoy preocupado por algo; si reacciono,
reacciono a algo; etcétera. Incluso si no sé lo que es ese especifico “algo” que es el centro de
mi experiencia, hay un “algo” en lo que mi conciencia se focaliza para una eventual
identificacion. No puedo existir en aislamiento.... Mi mente es el instrumento para conectar
con el mundo, y solo funciona en relacion con el mundo. (Van Deurzen, 2000, p: 79).

La conciencia es siempre intencional, siempre esta en relacion con algo e implica subjetividad.
A través del término “intencionalidad” los fenomendlogos sefialan la basica e invariable
relacién que existe entre el mundo real y la experiencia consciente de él. El ser humano y el
mundo; el sujeto y el objeto; el ser y la conciencia; el interior y el exterior; el organismo y el
ambiente; forman una unidad indivisible. No tenemos idea si “las cosas en si mismas” existen
verdaderamente. Todo lo que podemos decir es que, como seres humanos, estamos
programados para interpretar un mundo basado en objetos o cosas (Spinelli, 1997). Es por ello
que se puede afirmar que mediante la fenomenologia es posible aproximarnos al mundo de
vida de las personas, el cual que se ve reflejado en los datos cualitativos que se obtienen de
ellos a través de esta conceptualizacion.

3.1.4 El Mundo de la vida

Husserl (1965) fue pionero del concepto “el mundo de la vida” o “experiencia vivida”. Esta
nocion no es facilmente accesible, ya que constituye aquello que se da por hecho 6 son las
cosas de sentido comun o insignificante. La fenomenologia de Husserl tiene como tarea
examinar las experiencias adoptadas que se dan por hecho, saca a la luz las estructuras ultimas
de la conciencia (las esencias) y l6gicamente evalUa el papel de estas estructuras en la
determinacion del sentido del todo (Dreyfus, 1999). El conocimiento de una persona, el
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entendimiento, las intenciones y las acciones, se originan en la mente y ésta es la fuente de
significado y de interpretacion (Benner, 1989); por lo tanto, el mundo de la vida se refiere al
contexto tacito, al contenido y al ritmo de la vida diaria de las personas que tienen una
atencion reflexiva. EI mundo de la vida incluye la rutina, lo inusual, lo mundano y lo
sorprendente; este puede ser una experiencia ordinaria o extraordinaria que sucede
normalmente y estd fuera de la vista. Asi, los seres humanos no pueden obtener sus
experiencias en el mundo de la vida como objeto de la conciencia sino estas experiencias
simplemente ocurren. Consecuentemente la gente no considera la forma en que ocurren,
independientemente de que podria ocurrir de manera diferente, sino consideran las estructuras
mas grandes de la experiencia de la cual podrian ser una parte. La actitud natural y el mundo
de la vida, reflejan respectivamente las dimensiones internas y externas de la esencia
fenomenologica, destacado que la gente se encuentra inmersa en un mundo que normalmente
se desarrolla de forma automatica. En este sentido, Giorgi (1975) sefiala que el mundo de la
vida se refiere al mundo cotidiano tal como es vivido por todos nosotros, a priori de las
explicaciones e interpretaciones tedricas de cualquier tipo.

Por su parte y para proporcionar una mayor clarificacion, Kvale (1996:57) plantea que “La
Filosofia de la fenomenologia direcciona las condiciones para el conocimiento de la situacion
humana; mas no proporciona los métodos especificos para la obtencién de un conocimiento
empirico de la situacion humana” Existe un acuerdo general en el que la estructura y el orden
de sentido son dificiles de describir, por lo tanto el objetivo de la investigacion
fenomenoldgica es generar una descripcion clara, sistematica y precisa del significado de la
experiencia vivida e invita a los participantes a compartir sus propias experiencias y responder
a su manera (Polkinghorne, 2004; Van Manen, 1990).

Mediante la investigacién fenomenoldgica se puede tener una vision sistematica del contenido
mental a través de simbolos que representan el mundo y son manipulados en la mente, lo cual
permite que el mundo exterior sea traido a la conciencia interna de los procesos cognitivos. En
relacién al enfoque descriptivo con una orientacion fenomenoldgica, Giorgi (1992) argumenta
que la descripcién clarifica el significado de los objetos de la experiencia tal y como se
experimentan. En consecuencia, “lo que se muestra se describe precisamente como se muestra
a si mismo” (Giorgi, 1992:127).

La propuesta de la Fenomenologia es, entonces, que la experiencia del mundo que tiene(n)
la(s) persona(s) es un resultado de la interaccion (relacion) entre la materia cruda del mundo y
las facultades mentales de dicha(s) persona(s). “Nunca percibimos solamente la materia cruda,
asi como tampoco percibimos solamente los procesos mentales. Siempre experimentamos la
interaccion entre ambos”. (Spinelli, 2003: 168). Como seres humanos compartimos ciertas
limitaciones bio-psicoldgicas, asi como también compartimos ciertos marcos de referencia con
el marco histérico, econémico, social, cultural, religioso, etc., con muchas otras personas.
Todo ello forma cierta base que, aunada a la historia y el desarrollo personal de cada uno, asi
como las experiencias cotidianas singulares y los deseos y expectativas del futuro, forman una
combinacion que constituye la manera como cada persona construye su unica interpretacion
del mundo.
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3.1.5 Resumen

En este apartado se explica la perspectiva fenomenoldgica, que tiene como fin tltimo explorar
el significado de las experiencias de vida en un individuo. Se presentaron dos hipétesis
principales del enfoque fenomenoldgico: (1) que las personas y el medio ambiente forman un
todo indivisible y (2) que el método fenomenoldgico se puede describir en términos de un
“empirismo radical”. Asimismo, se consideraron tres métodos especificos fenomenolégicos:
1) Investigacion Fenomenolodgica-Existencial, 2) Investigacion Fenomenoldgica Hermenéutica
e 3) Investigacion Fenomenoldgica en Primera Persona.

De acuerdo a Spiegelberg (1982), destaca que cada problema fenomenoldgico requiere
necesariamente un punto de partida diferente, de un método y de una forma de presentacion,
por lo tanto, se hace dificil delimitar un conjunto de reglas, etapas, procedimientos o formatos.

En contraste, los estudios fenomenologicos que tratan sobre la relacion entre la perspectiva de
la fenomenologia y el mundo académico y profesional, han dado sélo una discusion minima a
las cuestiones metodoldgicas, en parte porque la perspectiva fenomenoldgica tiene pocos
partidarios y porque estudios del mundo real han surgido de las ideas de filosofos
fenomenologistas como Heidegger y Merleau-Ponty, quienes llegan a conclusiones en gran
medida sobre la base de la reflexién personal y no a través de un método méas amplio que
corrobore o valide dichas conclusiones.

3.2 Modelo de Conservacion de los Recursos de Hobfoll (COR).

La orientacion central de la teoria de Conservacion de Recursos (COR), es que “la gente se
esfuerza por preservar, proteger y elaborar recursos, siendo la pérdida potencial o actual, de
esos recursos la verdadera amenaza a la que se enfrenta” (1989:516). Hobfoll (1988, 1989),
intentd desarrollar un puente entre las perspectivas ambientalistas y las cognitivas, creando el
Modelo de Conservacion de los Recursos (1988,1989), como una explicacion de la conducta
tanto en acontecimientos estresantes como en ausencia de presiones externas, considerandolo
mas sucinto que las precedentes y méas adecuada de verificacion empirica.

Segun Hobfoll (1988) rescata la nocién segun la cual, los sujetos buscan el placer y el éxito.
Algo ya esbozado desde Freud hasta Bandura, pasando por Maslow, pero no competentemente
considerado por las teorias previas sobre el estrés. Para obtener estos fines los individuos
actian de dos maneras: la mas elemental seria desarrollando conductas que agranden la
posibilidad de un reforzamiento ambiental inmediato; pero una via alternativa seria la creacion
y mantenimiento por los individuos de caracteristicas propias, tales como las destrezas y la
autoestima, pero ademas circunstancias ambientales como el apoyo social, las cuales
ayudaran, en el presente y en el futuro, a acrecentar las probabilidades de recibir reforzamiento
y evitar la pérdida de tales caracteristicas y circunstancias. El modelo COR yace sobre esta
segunda estrategia.

Para Hobfoll (1988), el estrés es una reaccion frente a la circunstancia en la cual se presenta:
un riesgo de pérdida de recursos, una pérdida inminente de los recursos y un bajo porcentaje
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de recursos ganados después de una constante inversion de recursos efectuada. Es decir, un
suceso en la que se puede perder, en la que se ha perdido, o en la que no se ha ganado
suficiente. En este modelo los recursos se muestran como el elemento basico indispensable
para entender el estrés. Y por recursos el autor entiende: “recursos objetables, alrededor de la
persona, personales y energéticas que son valoradas por el individuo, 0 que sirven como un
medio para obtener dichos recursos” (1989:516).

Los recursos objetables (comodidades tangibles), son considerados aquellos que son valuados
de acuerdo a algun aspecto de su naturaleza fisica o por su valor en funcion de su originalidad
o0 costo. Por ejemplo, una casa es valorada porque provee refugio y proteccion, pero aumenta
su valor si, ademas, indica estatus. En estudios acerca del estrés se ha encontrado que el
estatus socioecondémico es un importante factor de resistencia al estrés, pero rara vez se ha
atendido a los objetos que lo proporcionan como tema de estudio.

Se considera que los recursos alrededor de la persona (redes de apoyo), son recursos en la
medida en que usualmente ayudan a enfrentar al estrés. Antonovsky (1979) fue el autor del
concepto de recursos de resistencia general, y propuso que la clave es la forma en que cada
persona se sitla hacia el mundo. Diferentes estudios indican que algunos rasgos y habilidades
ayudan a afrontar el estrés, como lo es la autoestima, las habilidades sociales, las destrezas,
entre otras.

Los recursos personales (habilidades, capacidades, atributos), son recursos cuando son
valoradas y buscadas: por ejemplo el matrimonio, el patrimonio, la vejez por mencionar
algunos. ElI COR sugiere que la medida de la dimension en la cual son valoradas por las
personas 0 grupos, estas pueden proveer nocion sobre su potencial de resistencia al estrés. Es
decir, si existe un buen matrimonio, este se puede considerar un recurso de afrontamiento de
estrés, pero si es un matrimonio con problemas puede ser una fuente de constantes pérdidas de
recursos.

Los recursos energéticos (factores que dan acceso a otros, por ejemplo, el dinero) incluyen
recursos como el tiempo, el dinero, el conocimiento, los cuales no estan caracterizados por su
valor intrinseco, sino en relacién a su potencial para adquirir otro tipo de recursos.

Como se puede vislumbrar en parrafos anteriores, Hobfoll (1988) no incluye en ninguna
categoria al apoyo social: este autor considera que lo fundamental del apoyo social radica en
proporcionar o facilitar la conservacion del resto de recursos, pero ademas también puede ser
un factor de pérdida de recursos. Es decir, a diferencia de modelos anteriores, que
consideraban al apoyo social como recurso indispensable positivo ante el afrontamiento del
estrés, este enfoque matiza que solo sera positivo si se presenta en las condiciones que lo
requieren y en funcién de caracteristicas personales. El efecto amortiguador del apoyo social
tiene una validez restringida en el tiempo, en tanto que la autoestima careceria de esta
limitacién. Por otra parte, Caplan, Naidu, y Tripathi, (1984), han propuesto que los recursos
personales actuarian como una primera linea defensiva en y el apoyo social se situaria en
segunda linea siendo util aquélla frente a situaciones estresantes controlables, mientras el
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segundo amortiguaria los efectos de acontecimientos incontrolables (Hobfoll, Schwarzer, y
Chon, 1998).

En realidad, bajo el rotulo de apoyo social se incluyen varios términos como enlaces sociales,
asistencia social y apoyo social percibido (Vaux, 1988), de modo que Hobfoll, Schwarzer, y
Chon, (1998), mencionan que el constructo de apoyo social puede ser visto en si mismo como
un modelo de variados recursos que envuelve diferentes aspectos de la interaccion social y
sefiala el estilo personal en el uso e interpretacion del &mbito relacional.

El modelo COR pretende dar cuenta de la conducta de los sujetos tanto en situaciones de
estrés como en ausencia de presiones externas. EI modelo predice que, si una situacion es
amenazante, los individuos trataran de minimizar la pérdida de recursos; tal prediccion es
coherente con el modelo de Lazarus y Folkman, (1984), pero éstos no especificaban la meta
final del afrontamiento, limitandose a considerarlo como una maniobra de reduccion del
estrés. En situaciones en las cuales no existan factores externos de amenaza, segun este
modelo, los sujetos se esforzardn por desarrollar recursos adicionales con el objeto de
compensar futuras pérdidas (estilo auto adquisitivo, Schlenker, 1987), o se dedicaran a
preservar los recursos disponibles (estilo auto protector, Arkin, 1981); los primeros,
probablemente experimentaran bienestar, mientras que los segundos, pobremente equipados
para ganar recursos, se consideraran a si mismos como especialmente vulnerables.

El concepto central de este modelo es el término de pérdida, el cual desafia postulados de
modelos anteriores segun los cuales, por ejemplo, los cambios suponen una fuente intrinseca
de estrés. Este modelo desafia ese concepto, considerando que determinados cambios pueden
producir estrés en la medida en que haya pérdidas significativas, pero no otros cambios cuyas
dimensiones negativas (pérdidas) no sean mayores que las positivas (ganancias).
Ejemplificando lo anterior, un divorcio puede ser estresante, pero no es un hecho
intrinsecamente estresante: lo sera en la medida en que suponga pérdidas es decir, el hogar,
afecto, seguridad, cuidado de los hijos, gasto econdémico, pero no lo serd si no ocasiona
pérdidas o supone ganancias. Los cambios, las transiciones y los desafios no son
intrinsecamente estresantes.

Hobfoll postuld que la valoracién positiva 0 negativa de un suceso tenia que ver con la
evaluacion personal de las adquisiciones o pérdidas que tal acontecimiento proporcionaria al
individuo que realizaba la valoracion. Menciona que las valoraciones negativas producen
estrés en la medida en que amenazan recursos apreciados. En los modelos anteriores,
especialmente en el situacional, se atribuia la capacidad de generar estrés a los
acontecimientos segun la dimension de “indeseabilidad” que estimaban los sujetos: sin
embargo, no quedaba claro qué se ocultaba tras ese concepto.

El modelo igualmente sugiere que aunque la pérdida de recursos ocasione estrés, las personas
utilizan otros recursos para subsanar las pérdidas como mecanismo mas adecuado Y directo:
ante la pérdida de una pareja, los individuos buscaran otra pareja; ante la pérdida de un puesto
de trabajo, buscaran un nuevo empleo. Segun Schlenker, (1987), cuando no sucede un
remplazo directo, es factible, el reemplazo simbdlico o bien a través de mecanismos indirectos
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puede ser posible, lo anterior significa que ante una dimension de la autoestima, los individuos
buscan experiencias alternativas que le reporten una retroalimentacion mas satisfactoria, o
bien procuran desarrollar determinadas maniobras en sus relaciones interpersonales para
alcanzar una autoimagen mas gratificante.

Utilizar estrategias de afrontamiento puede ser considerado un mecanismo estresante por si
mismo, frente al cual los individuos derraman energia, los apoyos son utilizados y la
autoestima esté en riesgo. Si los recursos gastados en el afrontamiento superan a las ganancias
obtenidas, la consecuencia del afrontamiento es probablemente negativa. Las estrategias de
afrontamiento pueden ser observadas desde esta perspectiva: procesos de reemplazo,
sustitucion o inversion.

El afrontamiento supone una manera de reasignar recursos que el individuo realiza para
amortiguar una situacion estresante. Tal procedimiento se realiza a través de mecanismos cuya
I6gica, validez y efectividad son objeto de interés para la investigacion. Los individuos estan
motivados para ganar recursos, y esta motivacion lleva a los sujetos a invertir sus recursos
actuales con el objeto de enriquecer su bagaje total, tanto para protegerse de futuras pérdidas
como para fortalecer su estatus actual. EI modelo predice que cuando las inversiones no
proporcionan buenos resultados, los individuos los perciben como pérdidas, por lo tanto la
pérdida seria, en este caso, la pérdida de las ganancias esperadas.

3.2.1 Aplicacién del modelo COR en Enfermedad Cronica (SM)

Probablemente por la proliferacion de modelos teoricos, el concepto de estrés no ha sido
suficientemente estudiado en relacion a la enfermedad cronica de adolescentes con
padecimiento crénico como lo es el SM, més alld de su utilizacion como término genérico
denominador de dificultades de resolucion de problemas.

No obstante, se define a el SM como un conjunto de factores que determinan una enfermedad
cronica, la cudl es una condicion de salud de duracién extensa en el tiempo, superior de seis
meses y en ocasiones de por vida, involucra algin grado de restriccion en la vida diaria del
sujeto y puede conllevar discapacidad, con extendidos periodos de cuidado y supervision, ya
sea como consecuencia de su severidad y/o de los efectos del tratamiento (Yeo y Sawyer,
2005). La enfermedad cronica puede ser referida como un evento estresante y de un gran reto
adaptativo, la cual implica cambios en el estilo de vida y un proceso de ajuste, a veces de por
vida, a diversos cambios fisicos, psicoldgicos, sociales y ambientales que conlleva la
enfermedad y su tratamiento, logrando eventualmente generar una incapacidad permanente en
quien la padece (Bishop, 2005).

La aparicion de una enfermedad en la vida de una persona, como lo es en el caso de los
adolescentes con SM, supone siempre una situacion de crisis y por consiguiente deterioro en la
calidad de vida (Spilkin y Ballantyne, 2007). Precisamente éste caracter estresante de la
enfermedad, lo hace relevante estudiarla como resultado de las multiples demandas de ajuste
que plantea, la cual a su vez obedece a varios factores entre ellos intensidad y gravedad,
duracion, forma de aparicion, y forma de interpretacion y valoracion que la persona haga de la
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situacion. Para esta investigacion es importante considerar el tipo de respuesta psicosocial que
ellos desarrollan ante el padecimiento, lo cual depende segln Spilkin y Ballantyne (2007), en
primer término, del nivel de gravedad percibido y éste a su vez obedece al conjunto de
creencias que tiene la persona acerca de la enfermedad, las cuales constituyen la
representacion social que la enfermedad posea dentro del grupo social, y como segundo, por el
conjunto de sintomatologia o efectos que acomparian al padecimiento.

El hecho de que se aprecie a una enfermedad como estresante, depende en gran medida de las
caracteristicas fisioldgicas de los sintomas que presenta, de los estados afectivos y cognitivos
de la persona, de la interaccion social, es decir de la estigmatizacion que se le adjudique al
padecimiento, de la estructura de los roles que comprende la organizacion de un sistema social
(Rodriguez-.Marin, Lopez-Roig y Pastor, 1990). La enfermedad, por lo tanto, tiene un impacto
estresante, por lo que es importante explorar, ya que produce inestabilidad en la vida del
adolescente, cuya respuesta mas usual es lograr restituir el equilibrio perdido, y adaptarse a la
nueva situacion.



CAPITULO 4

METODOLOGIA

Este capitulo ubica el estudio dentro del campo fenomenoldgico descriptivo de la
investigacion. Se tratan las razones para el uso de la Fenomenologia de Husserl y el por qué
este enfoque de la fenomenologia es el mas apropiado al fendmeno investigado. Esto es
seguido por una descripcion del método de muestreo utilizado y de los métodos de
recopilacion de datos. Se da una vision general del Analisis de Datos de Giorgi y la discusion
de su idoneidad para este estudio. El capitulo concluye con una explicacion de las medidas
adoptadas para garantizar el rigor y las consideraciones éticas.

4.1 Metodologia Cualitativa

Antes de iniciar la descripcion metodoldgica de la presente investigacion se considera
pertinente realizar algunas reflexiones en torno a la importancia de la metodologia, ya que
refleja el posicionamiento que tiene el investigador respecto de lo que quiere conocer y como
lo quiere conocer.

El término metodologia “designa el modo en que enfocamos los problemas y buscamos
respuestas (Taylor y Bodgan, 1987). En este estudio, la metodologia que se elije debe ir acorde
con la forma en la percibe, piensa, valora y problematiza los fendmenos sociales. Acorde con
lo anterior, la metodologia que se utilizd en la presente investigacion fue de tipo cualitativa
por su proceso de inductivo, la cual reconoce que la realidad es dinamica, en construccion
constante, donde se busca la comprension de la situacion que se estudia, y el investigador es
un sujeto activo en todo el proceso de investigacion, no ausente de valores. Esta postura se
ubica en el paradigma de la comprensién y no de la explicacion, donde cobra particular valor
los procesos que de manera cotidiana viven y enfrentan los sujetos y sus respectivas
significaciones, los cuales seran la materia de estudio.

Se parte del principio de que la realidad se construye a partir de practicas discursivas
(Kornblit, 2007), de alli la importancia de optar por utilizar el paradigma cualitativo para
explorar la experiencia de vida de los adolescentes con SM. Las preguntas de investigacion
planteadas fueron formuladas bajo el cobijo de dicho paradigma, buscando en todas ellas la
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comprension de las experiencias individuales de los adolescentes, la cual se obtiene a traves de
un trabajo mas intensivo que exhaustivo.

De acuerdo a Miles y Huberman, citado por Rodriguez Gémez (1999), las caracteristicas
béasicas de la investigacion cualitativa son las siguientes: se realiza a través de un prolongado e
intenso contacto con el campo o situacion de vida, el papel del sujeto investigador es alcanzar
una vision hoilistica (sistematica, amplia, integrada) del contexto objeto de estudio, el sujeto
investigador intenta capturar los datos sobre las percepciones de los actores desde dentro y una
tarea fundamental es la de explicar las formas en que las personas en situaciones particulares
comprende, narran, actdan y manejan sus situaciones cotidianas.

De acuerdo con Gonzalez Rey una de las primeras actividades que debe realizar el
investigador cualitativo son: “implicarse en el campo, observar, conservar y conocer, de forma
general, aspectos del contexto en que la investigacion sera desarrollada” (2007:80). Esta
implicacion fue posible a través de la revision de abundante literatura, de investigaciones
empiricas y del acompafiamiento en la realizacion de entrevistas semiestructuradas a nueve
adolescentes con SM.

4.2 Método Fenomenoldgico

Algunas investigaciones han reportado que el diagnéstico de una enfermedad crénica puede
ocasionar un impacto general en la vida de la persona que lo padece (Clarke, 1994; 1996;
Grove, Kelly y Liu, 1997); sin embargo, la mayor parte de las investigaciones que abordan la
problematica del SM, lo hace desde el punto de vista propiamente médico y epidemioldgico,
centrando su interés precisamente en la trascendencia epidémica de este fenémeno.

Aunque existen estudios que han evidenciado la utilidad de analisis cualitativos para generar
una comprensién mayor de las experiencias de personas con enfermedades crénicas (Grove,
Kelly y Liu, 1997; Massey, Cameron, Ouellette y Fine, 1998), no se conoce acerca de los
aspectos psicoldgicos involucrados en el padecimiento del SM, por ejemplo, cémo se vive el
impacto de la enfermedad, como son afectadas las relaciones interpersonales, qué cambios
ocurren en el estilo de vida, cual es el significado que las personas con SM atribuyen a sus
vivencias después de haber enfrentado un diagnostico de este tipo, entre otros aspectos, los
cuales s6lo pueden ser descritos por las personas que los viven. Por ello, esta investigacion
estuvo orientada desde la perspectiva fenomenoldgica, centrando su interés en la comprension
de las experiencias vividas, segln fueron descritas por los participantes.

La Fenomenologia es una corriente filos6fica desarrollada principalmente por Edmund
Husserl entre finales del siglo XI1X y principios del XX, cuyo proposito es el estudio de las
esencias de los fendmenos (Merleau- Ponty, 1975). Husserl se planteo la tarea de elaborar los
principios de una “ciencia rigurosa” (Mayz-Vallenilla, 1956), haciendo critica de los
fundamentos y metodos de la ciencia natural, por considerarlos producto de la actitud ingenua
del naturalismo y el positivismo al pretender generar el conocimiento verdadero del mundo a
partir de presupuestos —describiendo un mundo previamente dado —, sin atender a los objetos
en la forma como éstos se presentan a la conciencia, que es la instancia creadora de todo
conocimiento.
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Una ciencia rigurosa, por lo tanto, debia fundamentarse en una absoluta ausencia de supuestos.
Para Merleau-Ponty (1975), la fenomenologia es una filosofia trascendental que establece las
esencias dentro de la existencia y no cree que pueda comprenderse al hombre y al mundo mas
que a partir de su facticidad. Mé&s adn, el planteamiento fenomenoldgico sostiene que el
mundo siempre esta ahi, y antes de cualquier reflexion, por lo tanto, el esfuerzo del pensador
estriba en volver a encontrar ese contacto ingenuo con el mundo para, finalmente, otorgarle un
estatuto filosofico.

Tanto para la ciencia natural como para la fenomenologia, el conocimiento se produce a partir
de la experiencia, pero mientras que la ciencia natural concibe una experiencia mensurable y
susceptible a descripcion objetiva; la fenomenologia la concibe como ambigua, variable y casi
siempre indescriptible por medio del lenguaje. La experiencia es vivida, sentida, inmediata v,
sobre todo, Unica, por lo que sélo puede ser accesible a la conciencia de la persona que la vive
(Rusque, 2003). Es aqui donde entra en juego la nocion de vivencia. Este término en espafiol
es la traduccion mas aproximada del vocablo aleméan Erlebnis, el cual, segln el seguimiento
etimoldgico realizado por Gadamer (1977), fue utilizado primeramente por Hegel en el siglo
XIX para referirse a lo vivido (das Erlebte). Es una forma transitiva del verbo Erleben (vivir)
que expresa “lo que uno ha vivido” y lo diferencia de aquello que so6lo se ha oido, inferido,
supuesto o imaginado.

En la fenomenologia se hace una distincién entre la experiencia inmediata y lo que se intuye
de la misma (esencia). Lo real son las vivencias, no las ideas (Kogan, 1967). Las esencias son
las formas logicas ideales que son intuidas por medio de un examen reflexivo del intelecto: el
andlisis fenomenoldgico (observacion y descripcion de los fendmenos que se presentan
inmediatamente en el acto de conocer, sin teorias preconcebidas, sin ningln tipo de supuesto
metafisico). Este proceso descriptivo es el método fenomenoldgico o reduccion, resumido por
Rivas (1997) en tres etapas.

La primera etapa, es llama la regla de la Epoché: Esta regla es una invitacion a dejar de lado
las concepciones iniciales y prejuicios sobre las cosas o la realidad. A suspender las
expectativas o conjeturas. A “poner entre paréntesis”, al menos temporalmente, y tanto como
sea posible, todo conocimiento o pre conocimiento sobre el fendmeno (objeto, persona,
situacion, etc.), para asi poder focalizar sobre los datos directos de la experiencia. En otras
palabras, la regla de la Epoché es una invitacion a permanecer “abierto” a la experiencia
inmediata. Aunque es imposible para el ser humano suspender o poner entre paréntesis toda la
informacidn o preconcepciones sobre la realidad, lo cierto es que es posible poner en pausa un
ndmero considerable de ellas. Ademas, ain con la incapacidad de realizar una Epoché
completa, un buen comienzo es reconocer que los “lentes que llevamos puestos” tienen un
impacto sobre la experiencia. La Epoché (o epojé como en otros textos se usa) no se trata de
tachar, negar o eliminar dichas concepciones, sino de reconocer su caracter subjetivo y
particular de la persona que las posee. Para entender dicha reduccion es necesario comenzar
por aclarar cdmo ve la Fenomenologia al proceso de la conciencia Es importante recalcar, que
desde este punto de vista la conciencia no es un lugar; es un movimiento que lleva a la persona
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fuera de si, la conduce a la existencia (a emerger). Husserl sugiere que cada acto de conciencia
estd conformado por dos polos correlacionados, dos fuerzas experimentales. La primera de
ellas se compone por aquello que es experimentado, tal como es experimentado. En otras
palabras, el objeto tal y como es captado por la conciencia. Es el elemento direccional de la
experiencia, es el QUE hacia el que se dirige y focaliza la atencion. A este primer elemento,
Husserl lo denomind noema. El segundo de estos polos se refiere al elemento referencial de la
experiencia. La actividad de la conciencia en si. Se trata del COMO se dirige la conciencia a
través de lo cual se define el objeto. Este aspecto recibe el nombre de noesis. Todo acto de
conciencia es una unidad entre estos dos polos inseparables: noesis-noema. Son dos aspectos
separables de forma tedrica, mas en la experiencia ocurren de manera unida y, por lo tanto,
simultanea, por lo que es imposible distinguir uno de otro. Toda experiencia humana involucra
ambos aspectos, independientemente de si es una experiencia del presente o del pasado. Por
ejemplo, cuando se te pide que recuerdes cualquier experiencia de tu pasado, lo que sea que
recuerdes no son solamente los eventos contenidos en la experiencia, los hechos (el noema),
sino que le agregas la forma en que los experimentaste [experienciaste] (la noesis) (Spinelli,
2003).

Por ejemplo, el foco noemaético, es el hecho de que los adolescentes tienen el diagnéstico de
SM. El foco noético por otra parte, contiene los elementos referenciales que tienen que ver con
las bases afectivas, cognitivas, y todos aquellos otros elementos que, en conjunto, colaboran
con el como cada uno de los adolescentes da significado a la experiencia. Juntos, los polos
noematicos y noéticos llevan a cada individuo a interpretar la experiencia de una forma Unica
y, COmMO consecuencia, a reaccionar de muy diferentes maneras.

La segunda etapa se titula, la regla de la descripcion. Basicamente se refiere a describir en vez
de explicar, traducir o interpretar. Habiéndose “abierto a las posibilidades” contenidas en la
experiencia inmediata tanto como haya sido posible a través de la Epoché, ahora la invitacion
es a permanecer en este nivel de experiencia y no intentar llegar a ninguna conclusion o
explicacion sobre la experiencia. Como se vio anteriormente, permanecer en este nivel
provoca cierta ansiedad, ya que la persona siente el fuerte impulso de salir de la incertidumbre
y significar la experiencia. Sin embargo, si se consigue permanecer sin ninguna explicacién
tedrica o abstraccion sobre la experiencia, ni intentar cuestionarla o negarla (lo cual aleja a la
persona de la experiencia en si), es posible realizar un examen descriptivo de las variables
subjetivas que maquillan la experiencia. Por supuesto que ninguna descripcién esta exenta de
elementos explicatorios y, por lo mismo, una descripcion “objetiva” es un ideal imposible de
alcanzar; mas es razonable buscar que dichas explicaciones reconozcan la subjetividad de las
mismas, y que se coloquen en un rango del continuo mas cercano a la descripcidn tal cual, que
a la interpretacion teorica de la experiencia. En el primer extremo del continuo se encuentran
los datos que brinda la experiencia directa a través de los sentidos, mientras que en el otro
extremo se encuentran las concepciones generalizadas que buscan una explicacion o llenar la
experiencia de significado a partir de un cuerpo teorico.

La tercera etapa se refiere a la regla de horizontalizacion o equalizacion. Aqui la invitacion se
centra en evitar colocar cualquier jerarquia inicial de significado sobre la importancia de los
diferentes aspectos de la descripcion. En vez de ello, se propone tratar a cada factor
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inicialmente con el mismo valor o significado. Los fenomendlogos invitan a tratar cada dato
de la experiencia inicial como si fuera una pieza de un gigantesco rompecabezas el cual se esta
tratando de armar sin saber cual es la figura final que refleja el rompecabezas terminado. En
tal situacion, ninguna de las piezas puede recibir una importancia o validez mayor que las
otras; cada una tiene igual significado.

Sobre la base de estas proposiciones, el estudio que aqui se reporta utilizd el método
fenomenoldgico, para describir la estructura esencial de las experiencias vividas de
adolescentes con diagndstico de SM (Martinez, 1996).

4.3 Sujetos de Investigacion y Muestra

El estudio se realiz6 en la ciudad de Monterrey y su area Metropolitana, en Nuevo Leon,
Meéxico, en el Hospital Universitario “Dr. José Eleuterio Gonzélez”. El muestreo intencionado
fue utilizado para reclutar a los participantes del estudio. Para esto se contactd a autoridades
del Hospital con el fin de lograr la autorizacion para tener acceso a los expedientes del
departamento de Endocrinologia del citado nosocomio. Previo a esto, fue necesario registrar
un protocolo de investigacion, el cual fue sometido para su revision al Comité de Etica,
Investigacion y Bioseguridad de la Facultad de Medicina y Hospital Universitario “Dr. José
Eleuterio Gonzéalez”. Habiendo sido aprobado por esta comision, se procedi6 a identificar a los
posibles participantes del estudio.

En relacion al método para localizar a los participantes, fue el muestreo intencionado, el cual
se utiliza comdnmente en la investigaciéon cualitativa, en este método, los investigadores
eligen a los participantes cuando poseen las caracteristicas de inclusion de la experiencia que
estan investigando, lo cual proporciona informantes que dan una riqueza de informacién
adecuada para realizar investigaciones detalladas (Glaser y Strauss, 1967; Morse, 1994;
Patton, 1990).

Es importante mencionar que en los expedientes ya estaban identificados los adolescentes con
el diagnostico de SM. Una vez seleccionados los posibles informantes, el contacto con ellos
era de dos formas, una en el momento de la consulta y la otra fue a través de la visita
domiciliaria. En el primer caso, si el adolescente acudia a la consulta se solicitaba su
colaboracion para compartir sus experiencias acerca del fendmeno a estudiar. En el segundo
caso, se le pedia al personal del departamento, proporcionar informacion de datos personales
del paciente con el fin de realizar una visita domiciliaria 0 una llamada telefonica segun fuera
el caso.

El tamafio de la muestra de este estudio, fue de nueve participantes: seis adolescentes hombres
y tres adolescentes mujeres. Es necesario mencionar que se realizaron esfuerzos significativos
para reclutar a los participantes, ya que en un periodo de siete meses, de Abril a Noviembre de
2010, fue el periodo en el que se pudo reclutar a los nueve participantes.

Los siguientes criterios fueron utilizados para seleccionar a los participantes del estudio:
adolescentes diagnosticados con SM, Diagnosticados al menos hace seis meses y que
mantuvieran una buena capacidad de comunicacion.
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4.4 Técnica de Investigacion

La técnica que se utilizd para recabar datos sobre los adolescentes con SM fue la entrevista
semiestructurada. En términos generales, la entrevista es una técnica en la que una persona
(entrevistador) solicita informacion de otra o de un grupo (entrevistados, informantes), para
obtener datos sobre un problema determinado (Rodriguez, otros: 1999: 167), Las entrevistas se
dividen en estructuradas, semiestructuradas y no estructuradas; de acuerdo con Sampieri
(2003:455) las entrevistas semiestructuradas, “se basan en una guia de asuntos o preguntas y el
entrevistador tiene la libertad de introducir preguntas adicionales para precisar conceptos u
obtener mayor informacién sobre temas deseados”, lo cual sucedid en la presente
investigacion. Se utiliz6 una guia de preguntas, las cuales se fueron formulando de acuerdo al
desarrollo de cada de una de la entrevistas sin tener una secuencia determinada, al igual que se
incluyeron otras preguntas a fin de profundizar ciertos aspectos relevantes relatados por los
adolescentes entrevistados.

Resulté enriquecedor utilizar este tipo de entrevista, ya que favorecidé la interaccion
entrevistador-entrevistado, ademas de poder apreciar variadas actitudes y percepciones de los
adolescentes al momento de la entrevista; surgieron relatos diversos en contenido y riqueza
gracias a que la entrevista semiestructurada no busca respuestas sistematicas ni estandarizadas,
lo cual permitid “conocer el punto de vista de los entrevistados sin predeterminarlo mediante
una seccion previa de las categorias de un cuestionario, asi como profundizar en algunos de
los significados en el ambito de la experiencia vivida y obtener una comprension del mundo
mas proxima a como lo ven los entrevistados” (Martinez, 1999: 46).

Realizar este tipo de entrevistas semiestructuradas requiere de cierta experiencia, habilidad y
tacto, ademas de crear un ambiente de confianza y empatia que propicie la libre expresion de
ideas. De acuerdo con Martinez (2007:94) la actitud general del entrevistador sera de un
“oyente benévolo”, con una mente limpia, fresca, receptiva y sensible; donde mas que
formular preguntas, el entrevistador tratara de hacer hablar libremente al entrevistado y
facilitarle que se exprese en el marco de sus experiencias vivenciales y su personalidad. En
este sentido, se logré propiciar un ambiente de confianza y empatia durante el desarrollo de la
entrevista con los adolescentes entrevistados, lo cual favorecio el desarrollo de la misma a
partir de la escucha activa y el respeto profundo a los adolescentes entrevistados y a la
informacion que ellos proporcionaron en el transcurso de la misma, la cual fue tratada con
suma confidencialidad y anonimato.

4.5 Método de Recoleccion de Datos

Una vez que los informantes aceptaban participar en el estudio, la entrevista se llevaba a cabo
en un lograr conveniente donde se pudiera hablar en privado, lo cual podria ser en un
consultorio, en su casa o incluso en algun parque local. Antes de iniciar la entrevista, se les
pidi6 a los participantes que sus padres firmaran el consentimiento (Anexo 1) y los
adolescentes firmaran el asentamiento (Anexo 2). Se realizaron entrevistas semiestructuradas.
Cada entrevista duré aproximadamente entre cuarenta y cinco minutos a una hora y quince
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minutos. La entrevista utilizo un estilo no directivo de preguntas (Koizer, Erb, Blais y
Wilkinson, 1995), las cuales se convirtieron mas tarde en preguntas directivas segln
correspondiera (ver Anexo 3). Este estilo de entrevista no directiva, insta al investigador a usar
preguntas de composicion abierta, las cuales permiten a los participantes la libertad de
controlar el ritmo y el tema de la entrevista.

Los participantes fueron alentados a expresar sus sentimientos; con el uso de respuestas
empaticas y el lenguaje corporal congruente, el investigador establecid una relacion con los
participantes animandolos a describir sus experiencias y ofreciendo atencién a aquellas cosas
que percibia como obstaculos. Un estilo més directivo fue usado a veces durante las
entrevistas cuando el investigador requiera hacer alguna aclaracion sobre la informacion que
los participantes proporcionaban. Esto implicé el uso de un estilo de preguntas cerradas y
estructuradas de acuerdo a la informacion especifica hecha por los participantes.

No es la intencion de este estudio demostrar algo, sino mas bien de invitar a los adolescentes
que padecen SM a explicar con detalle sus experiencias vividas, con el fin de esclarecer el
fendmeno estudiado. Por lo tanto fue necesario crear un ambiente calido, de confianza, en un
contexto de apoyo donde los participantes a través de una conversacion oral, pudieran brindar
la informacion requerida por el investigador (Kvale, 1996).

Las entrevistas se iniciaron con la presentacion y explicacion del propdsito, su
confidencialidad y la utilizacion que se daria a la informacién. Posteriormente se les comentd
algunas instrucciones sobre la dindmica a seguir, informandoles la intencién de grabar la
conversacion en dos grabadoras, ademés de realizar la toma de notas, justificando las razones
para hacerlo con especial énfasis en la importancia de expresar sus opiniones, sentimientos,
pensamientos e ideas abiertamente.

El investigador realizo6 todas las entrevistas con el fin de asegurarse que éstas fueran hechas de
forma adecuada; los participantes se sentaban cerca del investigador para garantizar la buena
calidad de sonido para la trascripcion posterior. En las entrevistas se utilizaron técnicas de
entrevista flexible y relajada durante las conversaciones con los participantes; se inicié con la
conversacién acerca de los acontecimientos del dia, con el objetivo de establecer un ambiente
de confort tanto para el investigador como para el participante. Un ejemplo de una declaracién
inicial de los participantes fue la siguiente: “Por favor describe lo méas completamente posible
tus experiencias con respecto a tu padecimiento”. Cada participante fue invitado a reflexionar
(recordar) y a explicar con detalle sus experiencias.

El objetivo de estas intervenciones fue con el fin de dirigir a los participantes a reflexionar
sobre sus experiencias. Durante el curso de las entrevistas, los participantes fueron invitados a
aclarar y ampliar las cuestiones que requieran una mayor explicacion, haciendo hincapié en las
descripciones que hacian a fin de comprender sus experiencias. Durante la entrevista, fue
importante centrar al participante cuando se estaba desviando del tema y si habia que volverlo
a encauzar, hacia comentarios como: "¢ Puedes compartir mas acerca de lo que fue para ti?".
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Ademas cuando realizaba las preguntas, las detallaba como: ¢Hay algo méas que te gustaria
afiadir que aun no te he preguntado? y finalmente dejaba abierta la opcion de un de recoger las
respuestas mediante grabacion, en un cuaderno se recogen algunas notas de campo como
comentarios y observaciones relacionadas con el entorno en ese momento, como su estado de
animo y las posibles reacciones emocionales a determinados temas que van apareciendo a lo
largo de la entrevista, al final se anotaron las impresiones generales sobre el transcurso de la
misma y sobre el informante.

Las entrevistas fueron transcritas con la mayor exactitud posible por parte del investigador,
ademaés de las notas de campo. Se dedicd un tiempo considerable para revisar los borradores
de las transcripciones. A medida que las entrevistas eran transcritas, iban emergiendo
categorias interpretativas y de nuevo se revisaron los datos textuales de cada entrevista fueron
revisados varias veces para asegurar la precision en el reporte final. Estos pasos fueron
importantes para el rigor del disefio y reconocimiento de topicos emergentes.

4.6 Analisis de Datos

Esta tarea revistio de gran importancia para toda la investigacion, ya que a través del analisis
de datos se le dio significado al material recogido con las técnicas utilizadas, en este caso la
entrevista semiestructurada. Analizar los datos obtenidos en las entrevistas implico examinar
de manera ardua y sistematica el conjunto de elementos informativos proporcionados por los
adolescentes con SM. De acuerdo con Rodriguez (1999:200) “todo analisis persigue alcanzar
un mayor conocimiento de la realidad estudiada y, en la medida de lo posible avanzar
mediante su descripcion y comprension hacia la elaboracion de modelos conceptuales
explicativos”. En este sentido, el andlisis de los datos cualitativos obtenidos en las entrevistas
posibilitd una mayor comprension de las diferentes situaciones que viven y han vivido los
sujetos sociales implicados en la presente investigacion.

El proceso de andlisis de datos de este estudio incluyd un procedimiento jerarquico que esta
disefiado de manera sistemética para destacar las estructuras esenciales de la experiencia real
de un adolescente con SM. Es un proceso circular mediante el cual se desarrollan temas de
mayor orden. Al hacerlo, se espera discernir la singularidad de la experiencia de cada
participante. La explicacion de este fendmeno mediante el proceso de interpretacion tematica
es un juego de integracion entre los datos, la construccion analitica emergente, los
participantes, y el investigador a través del proceso de reflexion, del dialogo, del analisis y de
la escritura.

El analisis de los datos se hizo siguiendo la propuesta de andlisis de datos de Giorgi (1997:44),
el cual plantea la realizacion del analisis a través de una estructura de multiples dimensiones
gue conforman un todo l6gico y coherente. Los pasos que propone y bajo los cuales se realiz6
el analisis son los siguientes: Entrevista, Declaraciones significativas, Formulacion de
significados, Significados formulados agrupados, basados en la estructura de la entrevista,
Temas, Grupos tematicos, Descripcion exhaustiva del fenomeno, todos sumamente
importantes ya que a través de ellos se pude observar y analizar como las personas construyen
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y reconstruyen su realidad y dan significado a su vida, en este caso, los adolescentes con SM.
Dada su trascendencia, a continuacion se hace una breve descripcion de cada paso.

1) Entrevistas:

Las entrevistas fueron transcritas de forma literal por el investigador por varias razones, a
saber, para estar mas cerca de los datos, para asegurar el anonimato de los participantes, y para
tener oportunidad de empaparse completamente con el material. (Anexo 3) De antemano, el
investigador sabe que el proceso de trascripcion fue largo y lento, pero le permitié escuchar
una y otra vez la conversacion. El esfuerzo valio la pena, ya que el proceso le dio tiempo de
pensar acerca de la conversacion. Como el investigador transcribié las entrevistas, adquirio
una mayor sensibilidad a las experiencias compartidas con los participantes.

Por otra parte, cada transcripcion, llamada “protocolo” (Giorgi, 1997:59), fue leido varias
veces con las palabras clave y las frases significativas. ElI proceso implico escuchar las
entrevistas a través de auriculares y la lectura de los formatos de forma simultidnea. La
interpretacion tematica consistio en utilizar los tres enfoques que incluyen la aproximacion
holistica o sentenciosa; la aproximacién selectiva o de marcaje y la aproximacion detallada o
linea por linea.

En la aproximacion holistica se prest6 atencion a los textos como un todo y el investigador se
cuestiond qué palabras o frases podrian capturar el significado fundamental que represente lo
que dijeron los participantes. En la aproximacion selectiva, se hizo hincapié en las
declaraciones, frases y palabras que parecian expresar como se siente el adolescente. En la
aproximacion de lectura detallada o linea por linea, se leyo cada frase o cada grupo de frases a
fin de buscar una mayor comprension sobre el fendmeno de experiencia vivida del adolescente
con SM.

2) Extraccion de las declaraciones significativas de los protocolos:

Las declaraciones importantes que reflejen la experiencia del adolescente, fueron extraidas y
parafraseadas; una vez realizada una interpretacion, se unié a cada una de estas declaraciones
significativas (Giorgi, 1997). El propdsito de las interpretaciones fue reflejar una comprensién
inicial de los adolescentes es decir, se asocid a sus experiencias; esto llevd a crear
basicamente un proceso de organizacion de las partes de los datos en grupos similares para
cada participante, a continuacién se agrupé a todos los grupos participantes en los temas. Este
proceso fue recursivo, es decir pasé de las partes de los datos, a los datos de conjunto.

3) La formulacion de los significados de las declaraciones importantes:

Tras la formulacion de la interpretacion de significados, a cada significado se le asigné un
descriptor tematico el cual se relacion6 directamente con la estructura esencial de la
experiencia del adolescente. Las afirmaciones significativas, parafraseadas o significados
interpretativos, y los descriptores tematicos se colocaron en forma de tabla; esto se conoce
como el Primer Orden de Abstraccion Tematica (Giorgi, 1997), de la experiencia de cada
adolescente. El Analisis Tematico de primer orden es la etapa inicial del proceso jerarquico.
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Durante esta etapa de la investigacion, se tuvo la oportunidad de ser susceptible a la estructura
esencial de la experiencia del adolescente, mientras que de forma sistematica se esbozo la
estructura de estas experiencias.

La entrevista de cada adolescente fue tabulada (Giorgi, 1997). Fue necesario capturar la
esencia de la experiencia de cada adolescente para apreciar la singularidad individual y
comparar las similitudes y las diferencias de experiencia entre los participantes. En el
siguiente cuadro se presenta un ejemplo:

Cuadro 1 Ejemplo de Primer Orden de Abstraccion

Extracto de una entrevista Parafraseado Temas
transcrita
No me gusta pensar en Habia una sensacion de Estrategias auto desarrolladas para

ello, porque simplemente que si dejaban de pensar hacer el SM mas llevadero.
puede afectar laviday no | demasiado acerca de su

debe estar en tu padecimiento, los haria
pensamiento, es realmente | sentir menos angustiados.
tonto.

4) La organizacion de los significados formulados agrupados en los temas:

Esta etapa incluye la agrupacion de los temas de los adolescentes con sindrome metabdlico
(como se encuentra en el primer orden de abstraccion tematica) como a un grupo de segundo
orden tematico en forma de cuadro con la inclusion de una descripcion general, formando asi
la base para la sintesis de la experiencia del adolescente. Como se sintetizan los temas
individuales que representan las partes de la experiencia en general, es posible que una vision
global de la experiencia del adolescente pueda empezar a emerger. El proceso de agrupacion
tematica constituye un mecanismo mediante el cual, la esencia o estructura de la experiencia
del adolescente puede ser entendida. El siguiente cuadro presenta un ejemplo del segundo
orden del grupo tematico.

Cuadro 2 Ejemplo del Segundo Orden del Grupo Temético.

Agrupaciones tematicas Descripcion Agrupada
Evadiendo el impacto del SM Los participantes describieron evadir el impacto
(1,7,15,21) de tener SM, mediante la distraccion, evasion,

negacion y minimizacion del padecimiento.

Luchando por ignorar las emociones | Algunos adolescentes describen una serie de
negativas emociones como consecuencia de vivir con SM.
(2,3,5,17,35,41)

5y 6 La organizacion de los temas codificados en grupos tematicos
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Tras este procedimiento, lo siguiente fue agrupar temas de todos los participantes, es decir se
hizo un analisis entre las personas. El propésito de este formato fue proporcionar una
referencia visual rapida en relacién con los temas especificos que pueden no estar presentes en
la experiencia de cada adolescente. En el siguiente cuadro se presenta el ejemplo:

Cuadro 3 Ejemplo de Grupos Tematicos

Grupo Antonio | Karla Carlos Alma Pedro Damién
Tematico

Evadiendo X X X X
el impacto
del SM

Luchando X X X X
por ignorar
las
emociones
negativas

7) Descripcion exhaustiva del fendmeno de estudio

El paso final en el proceso de analisis de datos implica la generacion del tercer orden de
agrupamiento tematico. Este paso implica la mayor abstraccion de segundo orden de
agrupamiento tematico y proporciona otra forma de entender la estructura esencial de la
experiencia del adolescente. Ademas, este proceso fue Util para comparar las experiencias
entre los adolescentes y en la formulacion de una vision global de la experiencia interna de los
adolescentes.

Es asi como a través del método fenomenoldgico y de la propuesta de Giorgi se realizo el
analisis de los nueve entrevistas realizadas a adolescentes con SM; en el siguiente capitulo se
presenta de manera detallada el anélisis tedrico y metodolégico llevado a cabo a partir de las
categorias de analisis y de las preguntas de investigacion, asi como a la luz del marco de
referencia ya desarrollado en capitulos anteriores. Se parte de la base de que el significado
continuamente se construye y se reconstruye y que ésta construccion ocurre y se hace visible a
través de las narraciones que se cuentan.

Con el objetivo de facilitar el proceso de analisis de datos cualitativos, se auxilié del software
“MaxQDA” version 10, como una herramienta tecnoldgica util para el ordenamiento y
categorizacion de la informacion, la estructuracion de redes de relacion entre las categorias,
los cuales favorecieron el anélisis de la informacion obtenida en las entrevistas realizadas. Este
programa computacional es considerado uno de los mejores y mas completos de los que se
ofrecen para utilizarse en el estudio y analisis de datos cualitativos. A continuacién se describe
brevemente los motivos por los cuales es considerado por expertos como uno de los mejores
softwares para el analisis cualitativo de los datos; se vera su aplicaciéon y utilidad para la
presente investigacion.



56

Es conveniente sefialar que existen en el mercado un considerable nimero de programas de
computo dirigidos a investigadores de diversas disciplinas que utilizan metodologias
cualitativas. El incremento de €l responde al auge que ha experimentado en las Gltimas
décadas la investigacion cualitativa, auge que ha provocado la necesidad de crear software que
favorezcan el andlisis cualitativo de los datos. Estas herramientas informaticas tienen como
objetivo facilitar el arduo trabajo que realizan los investigadores al analizar los datos
cualitativos, entre los programas existentes destacan los siguientes: Aquad, Atlas.ti, Ethno,
Nudist, MaxQDA, entre otros.

El MaxQDA es una herramienta informatica cuyo objetivo es facilitar el analisis cualitativo de
grandes volumenes de datos textuales. Puesto que su foco de atencidn es el analisis cualitativo,
no pretende automatizar el proceso de analisis, sino simplemente ayudar a agilizar las
actividades implicadas en el analisis cualitativo y la interpretacion, como por ejemplo la
segmentacion de la entrevista (texto) en pasajes o citas, la codificacion, o la escritura de
comentarios y anotaciones; es decir, simplifica todas aquellas actividades que de no disponer
de este programa, se tendria que realizar de manera manual, ayudandose de papel, lapices de
colores, tijeras, fichas, fotocopias, etc. Gracias al uso de esta herramienta tecnoldgica, permitio
integrar la informacion proveniente de las entrevistas, facilitando su organizaciéon y
categorizacion.

La nueve entrevistas fueron grabadas y posteriormente transcritas y categorizadas con el
apoyo del software MaxQDA a fin de iniciar el analisis de los datos, proceso dinamico y
creativo en la investigacion cualitativa, donde “se trata de obtener una comprension mas

profunda de lo que se ha estudiado, y se contintan refinando las interpretaciones” (Taylor y
Bodgan, 1987).

4.7 Pertinencia epistemoldgica de la metodologia utilizada

Este apartado se apoya en los planteamientos de Gonzalez Rey (2007) respecto a las
implicaciones tedricas y epistemoldgicas de la investigacion cualitativa, quien menciona que
sin una revision epistemologica se corre el riesgo de mantener una posicion instrumentalista
en la investigacion cualitativa, lo que se produce al legitimar lo cualitativo por el tipo de
instrumentos usados en la investigacion y no por los procesos que caracterizan la produccion
del conocimiento.

A partir de este planteamiento surge su propuesta de la “epistemologia cualitativa”, la cual
defiende el caracter constructivo-interpretativo del conocimiento, lo que de hecho implica
comprender el conocimiento como una producciéon y no como la aprehensién lineal de una
realidad que se nos devela. Defiende ademas la legitimizacion de los singular como instancia
de produccién de conocimiento cientifico, el cual pasa por el valor que le damos a lo teorico
en la investigacion, que es quizas el punto mas dificil de asumir por parte de los
investigadores, debido a la identificacion historica entre lo empirico y lo cientifico que se
instaur6 como consecuencia del positivismo y de la forma en la que la ciencia se
institucionalizo. Esta significacion de lo singular en la construccion del conocimiento
representa en realidad una opcion epistemoldgica diferente, que permite comprender la
investigacion cualitativa como un proceso de construccion altamente dinamico.
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La investigacion cualitativa ha cobrado en los ultimos afios un importante lugar en la
investigacion en ambitos como las ciencias sociales, la educacion y la salud, entre otros. Su
metodologia ofrece herramientas que permiten abordar empiricamente la mutidimensionalidad
de diversas situaciones y problemas sociales e individuales, rescatando el valor de los procesos
subjetivos y la construccion de sentido de las personas y grupos involucrados. Se considera
pertinente su utilizacion ya que éstas contribuye a la comprension de los fendmenos sociales,
es decir, va més alla del conocimiento de los hechos, explora la experiencia humana relativa a
esos hechos, ya que tiene que ver con significados: la forma en que las personas interpretan su
experiencia y cdmo usan esas interpretaciones para guiarse en la forma de vivir.

En la investigacion cualitativa el disefio de investigacion es ciclico y sigue un proceso
emergente, creativo, abierto, flexible. Un disefio que posibilita la participacion e implicacion
responsable de todos los actores. En ella la recogida de informacion se realiza utilizando
técnicas que tienen un gran potencial comunicativo-asentado en el dialogo, participacion y
transformacion- y que son capaces de recoger la riqueza de las interacciones-tomada en sus
contextos naturales- que se dan en la realidad. Técnicas como la entrevista, la observacién
participante, los relatos de vida, cobran importancia dentro de la investigacion. Dentro de estos
procesos, el analisis de los datos y la recogida de los mismos caminan conjuntamente. La
linealidad se rompe y la interpretacion que se hace es la que va marcando los pasos a seguir.
La interpretacion que se realiza en la investigacion cualitativa se apoya en diversos procesos
de anédlisis como la codificacion, la categorizacion, la comprension constante de la
informacién y la interpretacion. Todo ello dentro de un esquema bésico de funcionamiento en
la investigacion: “el otro” y “lo otro “adquieren un protagonismo inusual dentro de la historia
de la investigacion porque “el otro es sujeto” y no objeto de la misma (Arandia, 2006). Dentro
de esta linea el investigador desempefia un papel muy distinto creando, asi un estilo genuino
de investigacion. EIl investigador no es una persona neutral. Estd comprometido con los
participantes para mostrar el sentido profundo de las situaciones en las que se encuentran y
desde ahi poder actuar y también transformar. Para ello, aporta su vision interpretativa y desde
el didlogo con los otros se van alcanzando interpretaciones consensuadas.

4.8 Consideraciones Eticas

Las consideraciones éticas y las decisiones relativas a este proyecto fueron consideradas
cuidadosamente. Kvale (1996) sostiene que, “... las decisiones éticas, no pertenecen a una
etapa separada de las investigacion, sino que surgen en todo el proceso de investigacion”
(p-110). El problema ético presenta algunos dilemas acerca de lo que es correcto o incorrecto
en su modo de actuar. Esta preocupacion parece légica si se tiene cuenta que los resultados de
la investigacion o de la propia actividad investigadora pueden tener cierta incidencia sobre
colectivos humanos. De algun modo, es preciso proteger de la investigacion a grupos
vulnerables como nifios, sujetos con deficiencias fisicas, psiquicas o sensoriales, adultos
socioculturalmente desfavorecidos. Que en algunas ocasiones han visto violados sus derechos
en investigaciones de tipo médico o psicolégico (Punch, 1994). En este caso la presente
investigacion se guid bajo los cddigos elaborados por la American Anthropological
Association en 1971 (A.A.A). Estos codigos coinciden en cuestiones como el consentimiento
de los sujetos a ser investigados, la proteccién de la intimidad de los sujetos o la
responsabilidad del investigador.



58

Con el fin de salvaguardar los derechos y el bienestar de los pacientes y/o voluntarios sanos
sujetos a investigacion, se sometié el protocolo de investigacion al Comité de Etica,
Investigacion y Bioseguridad de la Facultad de Medicina y Hospital Universitario “Dr. José
Eleuterio Gonzalez”, de la Universidad Autonoma de Nuevo Ledn (Anexo 4).

Las cuestiones de etica y deontologia surgen frecuentemente en todos los tipos de
investigacion social, ya sea cualitativa o cuantitativa. No obstante, en la investigacion
cualitativa estas cuestiones tienen un peso particular a causa del contacto directo y muy
frecuente de la relacién del investigador con los sujetos de la investigacion (Erickson, 1992).
En esta investigacion, fue un principio basico contar con el consentimiento de los sujetos a ser
investigados, el cual fue un criterio necesario de conducta para el investigador asi como el
anonimato de los participantes y caracter confidencial de los datos.

El propdsito del estudio fue explicado a los participantes y se les animd a hacer preguntas o a
pedir aclaraciones. Los participantes fueron informados de la naturaleza voluntaria de su
participacion y que podian retirarse del estudio en cualquier momento. A los informantes
también se les informd de que en cualquier momento durante la entrevista podian negarse a
contestar cualquier pregunta, o podian pedir que apagaran la grabadora o la de terminar la
entrevista.

Considerando que la edad de los participantes es de 12 a 17 afios, se hubo cuidado especial
para describir y garantizar la confidencialidad y anonimato. En este estudio el anonimato fue
garantizado absolutamente. Los participantes compartieron con el investigador datos de su
vida personal y social. Particularmente en las entrevistas se manejo temas sensibles donde la
confidencialidad jugd un rol importante en el desarrollo y establecimiento de relaciones entre
el investigador y los participantes, ya que las cuestiones del anonimato y de la
confidencialidad no sélo tienen una dimensidn ética sino que afectan la calidad del proceso de
la investigacion. En este sentido, el investigador asignd un pseudénimo a cada uno de los
participantes, en la seccién de resultados se utilizard el pseudénimo refriéndose como:
adolescente varon de 17 afios o adolescente mujer de 13 afios.

También el investigador explico que para garantizar la confidencialidad, ella fue la Unica
persona que podria ser capaz de relacionar los nombres de los participantes en las entrevistas y
las grabaciones, ademés se mantendran fueron informados de que las transcripciones de la
entrevista se guardaran en un armario cerrado con llave, el cual también sera destruido cinco
afios después de finalizar el estudio.

Referente al consentimiento informado, en la presente investigacion, se les especificd que se
mantendra estrictamente la confidencialidad; ademéas se garantizard el anonimato de forma
absoluta. Antes de iniciar la entrevista, se les pidid a los participantes que sus papas y ellos
firmaran la hoja de consentimiento informado. Esta forma especifico que la confidencialidad
fue respetada durante el proceso de informacion y reporte. La forma de consentimiento detalld
el hecho de que la identidad de cada entrevistado se mantuvo estrictamente confidencial en el
proyecto de investigacion; ademas, la forma de consentimiento aseguré que las cintas de la
entrevista y transcripciones estaban disponibles para el investigador y el comité de tesis.
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4.9 Rigurosidad del Estudio

El rigor de la intervencion estd determinado por los criterios de credibilidad, auditabilidad o
confirmabilidad, y la transferibilidad o validez externa del estudio. En esta seccion se
explicaran las estrategias que se utilizaron para tener en cuenta la calidad de este estudio.
Wertz (1986) plantea que en el conocimiento no hay ciencia libre de valores. Con lo anterior,
el investigador, se da cuenta que no tiene que renunciar a las normas de rigor cientifico, pero
que si debe cuestionar las formas tradicionales de llevar a cabo la investigacion. Kvale (1996)
subray6 que la falta de técnicas estdndar de andlisis cualitativo puede ser debida a la riqueza y
a la complejidad de la materia. Para realizar el estudio con validez y confiabilidad cientifica,
se puso especial atencion constantemente en todo el proceso de investigacion. Hay muchos
criterios y términos utilizados para evaluar el proceso de investigacion cualitativa. Estos
incluyen la credibilidad, la auditabilidad o confirmabilidad, y la transferibilidad o validez
externa (Kvale, 1996; Osborne, 1994; Wertz, 1986). La rigurosidad del estudio, aborda las
cuestiones de sesgo del investigador, el rigor y la meticulosidad del proceso de investigacion
(Guba, y Lincoln, 1981).

Dejar a un lado las creencias, juicios, conocimientos y experiencias relacionadas con el
fendmeno de que el investigador pueda tener, se conoce como “poner entre paréntesis” De
acuerdo a Cohen, Khan y Steves (2000) “poner entre paréntesis” es un proceso necesario que
permite al investigador controlar los sesgos.

“Poner entre paréntesis” fue el punto de partida para este estudio. Durante este proceso, se
tratd de identificar supuestos personales o prejuicios acerca del fendmeno estudiado. Al hacer
uso de la perspectiva fenomenoldgica de Husserl, necesariamente, se tuvo que “poner entre
paréntesis” los suposiciones, hipdtesis, y los conocimientos tedricos que tenga el investigador
con respecto al fendémeno de estudio (lhde, 1977). Se document6 lo que conozca acerca del
fendmeno de estudio, con el fin de hacer uso de un diario. EI razonamiento para hacer esto, es
el explorar los prejuicios del investigador y mantener una apertura a la experiencia vivida de
los adolescentes con SM sin la influencia de sus supuestos (Colaizzi, 1978).

El objetivo de la investigacion fenomenoldgica es la descripcidn de suposiciones, sin embargo
la existencia de sesgos del investigador no puede ser eliminada completamente. Mediante la
identificacion de los prejuicios personales desde el inicio, el investigador se esfuerza por
identificar los prejuicios personales para entender mejor lo que esta observando y escuchando.
Es de suma importancia considerar la ventaja de un tema significativo para el investigador, es
la motivacion personal, el cual da al investigador, la oportunidad de adentrarse en el fendmeno
a ser explorado y le brinda la oportunidad de aprovechar las propias experiencias personales
en relacién a la experiencia de los participantes. También el investigador se cuestiona, ;,cOmo
un investigador sera capaz de “escuchar” a todos, sin conocimiento previo? Una desventaja
potencial para el investigador, cuando tiene un tema significativo a nivel personal,
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son sus prejuicios a priori. El riesgo, por supuesto, es que el investigador escucha lo que
espera oir, mas que la experiencia real de los participantes. Para corregir este proceso, Colaizzi
(1978) sugiere que los investigadores reflexionen sobre cuestiones pertinentes a fin de explicar
sus posiciones personales sobre el fendmeno estudiado. Este proceso de explicacion de interés
personal en el fendmeno de identificacion, proporciona un marco con el cual evaluar la validez
de la interpretacion y analisis de datos (Wertz, 1986).

En general el rigor del estudio debe demostrar segun Guba y Lincoln (1981), que la
investigacion cumpla con los criterios de credibilidad o validez interna, la auditabilidad
[lamada también confirmabilidad y la transferibilidad o confiabilidad externa.

Respecto a la credibilidad o validez interna, este estudio consideré las observaciones y
conversaciones prolongadas con los participantes en el estudio, recolectando informacion que
produzca hallazgos que fueron reconocidos por los informantes como una verdadera
aproximacion sobre lo que ellos piensan y sienten. Asi entonces, la credibilidad se refiere a
como los resultados de esta investigacion fueron verdaderos para las personas que fueron
estudiadas y para otras personas que han experimentado o estado en contacto con el fendmeno
investigado.

El segundo elemento del rigor metodologico es la auditabilidad, para ello se llamada por otros
autores confirmabilidad. Guba y Lincoln (1981), se refieren a este criterio como la habilidad
de otro investigador de seguir la pista o la ruta de lo que el investigador original ha hecho. En
este estudio, se realizé un registro y documentacion completa de las decisiones e ideas que el
investigador tenia en relacién con el estudio. Esta estrategia permitiéo que otro investigador
examinara los datos y pudiera llegar a conclusiones iguales o similares a las del investigador
original siempre y cuando tengan perspectivas similares.

La transferibilidad o confiabilidad externa o aplicabilidad es el tercer criterio que se debe tener
en cuenta para juzgar el rigor metodoldgico en la investigacion cualitativa. Este criterio se
refiere a la posibilidad de extender los resultados del estudio a otras poblaciones. Guba y
Lincoln (1981), indican que se trata de examinar queé tanto se ajustan los resultados con otro
contexto. En la investigacion cualitativa la audiencia o el lector del informe son los que
determinan si pueden transferir los hallazgos a un contexto diferente del estudio. Para ello se
describié densamente el lugar y las caracteristicas de las personas donde el fendmeno fue
estudiado.

Finalmente para garantizar la rigurosidad de los datos se utilizé la triangulacion. Segan lo
estructurado por Einser (1993), la triangulacion es el proceso de utilizacion de multiples tipos
de datos para confirmar o contradecir la interpretacién de un estudio y de explorar las
multiples interpretaciones. Se pretende se parta de que las entrevistas a los adolescentes
proceden de una amplia variedad de antecedentes; ademas se utiliz6 la experiencia del
investigador, asi como la de la comision de tesis y las de referencias en la literatura. Por ende,
esta técnica se pretende sea un medio de corroboracion que permita al investigador estar
seguro de las conclusiones del estudio.
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4.10 Resumen

Se ha seleccionado un estudio de investigacion cualitativa con una orientacion
fenomenoldgica para explorar las vivencias de los adolescentes con SM. LeoOn. La experiencia
vivida de los adolescentes con SM fueron analizadas mediante un analisis fenomenoldgico,
teniendo como guia las adaptaciones sugeridas por Giorgi (1997), Martinez (1996), Moustakas
(1994) y Creswell, (1998) sirvieron como figuras rectoras, las cuales han desarrollado
estrategias en el proceso recursivo del analisis de los datos y el desarrollo de temas
emergentes. Esta metodologia se basé en la experiencia vivida para explorar el fenémeno de
los adolescentes con SM, se usO una variedad de fuentes de datos, incluyendo las propias
experiencias personales del investigador, datos de las entrevistas con los participantes, una
revision de la literatura en curso, y otras fuentes fenomenoldgicas. Nueve adolescentes
diagnosticados con SM participaron en este estudio. Los participantes procedian de la consulta
de Endocrinologia del Hospital Universitario, en Monterrey, Nuevo.

Préacticamente el analisis de los datos se pueden sintetizar en fases. Cada entrevista transcrita
fue leida varias veces y, a medida que se hacian las lecturas, se subrayaban los fragmentos que
tenian una resonancia especial dentro del texto (unidades de sentido) y se colocaban notas al
margen para ayudar a identificar los posibles significados involucrados en esos fragmentos.
Esta fase inicial del proceso (etapa descriptiva) implicd un primer intento de identificacion de
propiedades significativas de las descripciones hechas por los participantes, dejando a un lado
la informacion accesoria. Para ello se siguié un procedimiento inductivo: las unidades de
sentido eran identificadas a medida que transcurrian las lecturas; de este modo, se conservo el
lenguaje y recursos retoricos que los participantes utilizaron para connotar sus vivencias,
evitando imponer categorias presupuestas.

Una segunda fase del analisis (etapa estructural), consistio en agrupar las categorias dentro de
unidades tematicas o categorias mas generales. Para simplificar el analisis, la informacion
relevante fue tabulada indicando unidad tematica, unidades de sentido en el texto, tema
general y una descripcion simple del mismo. En este momento, se recurrié a algunos
conceptos psicologicos que facilitaban la comprensién de algunas categorias.

En tercer lugar, se procedi6 a la busqueda de la estructura esencial de las vivencias
particulares, identificando las relaciones entre las caracteristicas encontradas, de manera que
éstas quedasen integradas dentro de un todo coherente. Esto se logré mediante la puesta en
practica de un procedimiento heuristico: la libre variacion imaginativa (Giorgi, 1997),
consistente en jugar con las categorias hasta conseguir la estructura mas invariable, la cual
contenia la mejor integracion de lo mas significativo de cada descripcién. Con el fin de
sustentar los analisis, al final de la descripcion de cada unidad temaética, se ofrecieron
fragmentos ilustrativos extraidos de la entrevista.

Referente a la cuestion del rigor del estudio, se analizé utilizando el examen de las creencias
personales del investigador acerca de los fendmenos del SM, es decir el investigador trato de
poner entre paréntesis sus prejuicios, ademas se utilizd la triangulacién de datos, dichas
estrategias han sido llevadas a cabo por varios investigadores para la realizacion de la
investigacion cualitativa.
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Finalmente, las estructuras particulares fueron comparadas para identificar las caracteristicas
comunes, que luego fueron integradas dentro de una estructura general, la cual reunid los
aspectos esenciales de las experiencias vividas descritas por los participantes del estudio, que
se expondran en el siguiente capitulo.



CAPITULO5

RESULTADOS

El proposito de este estudio fue investigar y describir la experiencia subjetiva vivida por los
adolescentes con SM con un enfoque fenomenologico. Los datos fueron recogidos a través de
entrevistas grabadas, las cuales fueron transcritas posteriormente por el investigador. En este
capitulo se describe la muestra de la poblacion, y los resultados relativos al analisis del
entorno del adolescente con SM.

Durante la presentacion de los resultados se explican los conceptos que abarca cada categoria
de andlisis antes de entrar en la presentacion de los datos obtenidos; se han intercalado frases
textuales para apoyar las descripciones. El valor de cada categoria de analisis radica en su
significado para la comprension de las preguntas y objetivos del estudio y esta en funcion de
su integracion en la parte de la realidad que se explora.

5.1 Descripcion de la Muestra

Se realizaron nueve entrevistas a adolescentes con diagnostico de SM, en sus domicilios. Cada
entrevista duré aproximadamente entre cuarenta y cinco minutos a una hora y quince minutos.
No se plantearon problemas durante la realizacion del trabajo, siendo la colaboracion familiar
en general muy buena.

Esta muestra intencionada estuvo compuesta por 9 adolescentes con SM. Todos residen en
Monterrey, Nuevo Led6n y su area metropolitana. Tres mujeres y seis hombres fueron
entrevistados para obtener sus percepciones de vivir con SM. La discusion inicia con
descripciones de la edad de los adolescentes, género, y escolaridad (tablal). En la tabla 2, se
informa sobre adolescentes con otras condiciones comorbidas diagnosticadas por el médico
endocrindlogo.



Tabla 1
Informacion de los Participantes
NUmero de Edad Sexo Escolaridad
Participante
101 12 Masculino Primaria
102 14 Masculino Secundaria
103 15 Femenino Secundaria
104 15 Masculino Preparatoria
105 17 Masculino Profesional
106 14 Femenino Secundaria
107 16 Masculino Preparatoria
108 13 Masculino Secundaria
109 13 Femenino Secundaria

El rango de edad de los participantes fue de 12 a 17 afios, con una media identificada de edad
de 14.3 afios. Los hombres fueron un poco mas grandes que las mujeres, con una media de
edad de 14.6 afios y 10.6 respectivamente.

Tabla 2

Diagnostico y Condiciones Co-Morbidas de los Participantes
NUmero de Edad Sexo Diagnostico
Participante (Documentado por el Médico

Endocrinélogo).
101 12 Masculino SM + Acantosis Nigricans
102 14 Masculino SM + Acantosis Nigricans
103 15 Femenino SM + Ovarios Poliquisticos +
Hirsutismo

104 15 Masculino SM
105 17 Masculino SM + Acantosis Nigricans
106 14 Femenino SM
107 16 Masculino SM
108 13 Masculino SM + Acantosis Nigricans
109 13 Femenino SM + Acantosis Nigricans

Las condiciones comorbidas fueron diagnosticadas en seis de los nueve adolescentes (66.6%).
Estas condiciones comdrbidas fueron Acantosis Nigricans (un oscurecimiento vy
engrosamiento en ciertas areas de la piel, por ejemplo, el cuello, las axilas), Hirsutismo
(aumento del vello facial y corporal) y Ovarios Poliquisticos.

64
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5.2 Andlisis de las Categorias

Cada entrevista inicia con la pregunta “;Qué puedes decirme acerca de tu padecimiento
(SM)?”. La investigadora empled un protocolo de entrevista, la cual sirvi6 como guia. Se
dieron ejemplos para aclarar las preguntas, las preguntas de verificacion fueron utilizadas para
fomentar la elaboracion de las respuestas de los participantes. Algunas de las preguntas
fueron: ¢Qué recuerdas sobre el momento en qué te enteraste que tenias SM? Tener que Vvivir
con el sindrome metabdlico ¢te ha impedido realizar algo que tu quieras hacer? tener sindrome
metabdlico ¢tiene algin efecto sobre tu vida?, es decir personal, familiar, en tu escuela. Este
tipo de preguntas de la entrevista dio la oportunidad a los participantes para describir su propia
realidad (Kortesluoma, Hentien y Nikkonen, 2003).

A continuacion se describen los resultados relativos al analisis del entorno del adolescente con
SM. Tras la revision sistematica (en profundidad) de las entrevistas, se identificaron una serie
de argumentos recurrentes, “temas esenciales de analisis” que constituyen elementos comunes
de relevancia para los adolescentes. Estas categorias de analisis fueron obtenidas como se ha
explicado anteriormente (Metodologia).

Este estudio proporciona un anélisis significativo con un tema central que procede de los
datos, SM, Mi Padecimiento. Los temas esenciales que se identificaron a partir de los datos se
resumen como: a) SM, Mi Vida, el cual es un tema fundamental relacionado con la
experiencia vivida de los adolescentes con SM. El segundo tema esencial es b) SM, Mi
Mundo, el cual aborda a los adolescentes con SM y su relacién con su familia, y sus amigos
(tabla 3). Estos temas esenciales hablan de la resiliencia de los adolescentes que viven con
SM. En la siguiente seccidn se discute lo anterior con mas detalle.

El marco fenomenolégico de Husserl (1990) apoya el punto de vista de que no hay una sola
realidad vivida. Las experiencias y percepciones son individuales y cambian de acuerdo a las
circunstancias, a los recursos disponibles y al nivel de madurez. Utilizando el método
fenomenoldgico, el investigador tomod las entrevistas transcritas y analizd los elementos
significativos para extraer categorias, significados y fundamentos descriptivos de las
narraciones de la experiencia vivida de los participantes. No hay dos experiencias que sean
iguales, sino que toman distintos significados posibles (Munhall y Oller, 1986, Stringer y
Genat, 2004).

Este estudio muestra que los adolescentes con SM comprenden y tienen la capacidad para
vivir de manera productiva con este padecimiento por poseer un entendimiento del SM, lo que
hace que se adapte para satisfacer sus necesidades cognitivas y psicosociales, haciendo que
éstos sean capaces de identificar como es afectada su situacion individual y como el SM puede
desencadenar problemas cronicos.
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Tabla # 3 Temas Esenciales

Temas Esenciales Subtemas

Nucleo Tematico:

Sindrome Metabdlico, Mi Padecimiento:
desarrollando una relacion de equilibrio
con el SM

Temas:

=

Diagnostico: una dificil experiencia
2. Aprendiendo del diagnostico:
viviendo con incertidumbre.
Conociendo el SM
Aceptando la duracion del SM
Aprendiendo a vivir con SM, “sin que
sea lo mas importante”
6. Estrategias auto desarrolladas para
hacer el SM mas llevadero
6.1 Evadiendo el impacto del SM
6.2 Luchando para ignorar las
emociones negativas
6.3 Haciendo frente al centrarse en
los aspectos positivos.
Tratamiento: Cémo hacer frente a las
consecuencias del SM

6.4 Haciendo frente para tener control
del SM
6.5 Luchando por la independencia

ok w

Sindrome Metabdlico, Mi Vida:

1. Familia: el papel de los padres
1.1 La proteccion como apoyo de los
padres.

2. Relacion con los pares: la incobmoda
posicion de la diferencia
2.1 La incomoda posicion de ser “el

Sindrome Metabolico, Mi Mundo anico”.
2.2 Comunicarles del SM a los demas.
2.3 La importancia del apoyo de los

amigos

3. Auto concepto: amenazas a la

identidad personal.

La presentacion de cada tema esta en el idioma del participante (Cohen, Khan y Steves, 2000),
lo cual explica el significado de cada argumento mediante la descripcion de las experiencias
identificadas en los subtemas. Los temas generados no cubren todos los aspectos de las
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experiencias de los adolescentes, pero fueron seleccionados por su relevancia a las preguntas
de investigacion. Para efectos de esta investigacion, se han realizado cambios de menor
importancia a los extractos del texto. Para garantizar la confidencialidad, a los participantes se
les nombré adolescentes varon o mujer anotando también la edad en afios. Cuando una palabra
esta implicita, o en algunos casos, donde el discurso ha sido omitido, se utilizan espacios con
puntos entre corchetes.

5.2.1 Sindrome Metabolico, Mi Vida

Este nucleo tematico resume el proceso que los adolecentes realizaron tras su diagnostico de
SM. Se describe la experiencia del diagnostico y sus reacciones frente a esta. Parecia como si
sus reacciones fueron incorporadas por una falta de comprension acerca de lo que les estaba
pasando y para algunos ésta era la primera vez que habian ido a consultar al médico
especialista. Los adolescentes describen un proceso de familiarizacién con el SM, para
algunos les ayud6 a manejar las emociones dificiles relacionadas con el diagnostico. Este
proceso parece ser inicialmente facilitada por profesionales de la salud y luego continuada por
sus padres y sus propias experiencias. En relacion al desarrollo del SM, algunos mencionaron
darse cuenta que este padecimiento es permanente y que tenian que aprender a vivir junto a
ella. Lo que parecia seguir fue una necesidad de manejar su relacion con el SM, por lo que los
participantes son capaces de vivir con SM sin hacer cambios drasticos en su vida cotidiana.

1. Diagnostico: una dificil experiencia.

Los adolescentes describen los sentimientos, emociones, estados de animo, y afectos que
componian la experiencia vivida. Esta dimension contenia lo mas inexplicable de la
experiencia. Todos los adolescentes describen una experiencia dificil y muchas veces
traumatica acera del diagnostico, la cual estaba rodeada por una sensacion de confusion e
incertidumbre. Los participantes experimentaban emociones fuertes en momentos criticos de
la vivencia: ansiedad o angustia al inicio. Mientras que sensaciones de tranquilidad, alivio y
relajacion, ocurrian a medida que los participantes lograban entender su experiencia y
aceptarla como un acontecimiento normal. Las principales reacciones fueron sorpresa o
choque por lo inesperado del diagnostico, negacion y resistencia a aceptar y expresar los
propios cambios emocionales (casos en los que se usaban frases del tipo: “esto no me ha
afectado”), angustia, estrés y depresion.

Adolescente varon 16 anos: Pues... bueno [...] te quieres morir, eso es lo primero, yo
me acuerdo de cuando empecé con todo esto pues... tuve momentos de mucha... de
mucha ansiedad, de llorar continuamente, casi... nunca delante de mis papas ¢no?,
pero de tener un ahogo casi continuo... sensacion al principio es de no querer estar con
nadie y no hablar con nadie. Creo que yo no sabia bien lo que era, cuando digo no sé,
creo que no fue en el momento, creo que fue después con el tiempo. Entonces, me quede
triste, primero porque tendria que comer menos, lo cual fue muy dificil. Bueno...
ademds nunca me imaginé que iba a tener una enfermedad de este tipo”.
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Después de recibir su diagnostico, los adolescentes expresaron que experimentaron una serie
de emociones indicando angustia, la cual atribuyeron a la falta de comprension acerca de lo
que era el SM. Cuando se les pregunt6 ¢Cémo fue el momento cuando te diagnosticaron SM?,
Un adolescente dijo:

Adolescente varon 13 anios: “Ah... pos... lloré mucho, creia que me iba a morir, porque
imaginate tenia muchas cosas descontroladas, pos nunca me imaginé que iba va a tener
una enfermedad de esas raras, me acuerdo que el Doctor me dijo que tenia algo del
metabolismo”. YO no entendia lo que era.

Unas adolescentes describieron sentirse confundidas y angustiadas:

Adolescente mujer 15: “Todas esas cosas angustian mucho. Pero he tratado de
olvidarlo y tratar de hacer mi vida normal”. “Este tema te pone nerviosa, no creas...
[Rie] No te puedo ocultar mi angustia”.

Adolescente mujer 14 afios: No sé yo estaba un poco confundida porque no estaba muy
segura de lo que estaba pasando [....] Me senti un poco asustada porque no sabia qué
iba a pasar y, uh, como en primer lugar no “estaba realmente segura de lo que era el
SM.

Un adolescente describe un nivel de confusién en combinacién con el miedo. Hubo una
sensacion de que él se sentia molesto, tal vez por la reaccién de su madre:

Adolescente vardon 16 afios: Bueno, yo realmente no sabia lo que era, asi que no sabia
que tan malo era lo que fenia [...] 0 realmente no sabia decirte qué senti. Mi mama se
puso a llorar [...] [Risas] Y yo le dije, que yo tenia miedo... yo tenia miedo, pero yo me
sentia confundido porque no sabia que tenia, pero que si alguien me lo explicaba tal
vez podria entenderlo.

Otros describieron el impacto del diagnostico:

Adolescente mujer 13 afios: No me gusta tener estas cosas. Tuve como una especie de
shock.

Adolescente varén 14 afios: Al principio yo estaba un poco sorprendido, pero yo
realmente no entendia que pasaba.

Parecia que para algunos estas emociones dificiles continuaron cuando comenzaron su
tratamiento. Tres adolescentes describieron las dificultades que experimentaron después de la
constatacion de que tendrian que tomar algunos medicamentos y llevar una dieta especifica:

Adolescente varén de 15 afios: Es realmente dificil [tomar medicinas] creo que estaria
bien una vez, pero luego tenia que tomarmela siempre, pero es muy gorroso tomarme
siempre la medicina.



69

Mientras que sensaciones de tranquilidad, alivio y relajacion, ocurrian a medida que los
participantes lograban entender su experiencia y aceptarla como un acontecimiento normal.

Adolescente varon 12 afios: Me sorprendido mucho. No me gusta tomar medicinas y
luego todo lo que estaba pasando... y yo no entendia nada, pero me acostumbreé a todo
después de un tiempo, me siento bien.

Adolescente varén 17 aiios: “Primero me sorprendi, jno?, porque yo nunca habia
tenido ningun tipo de enfermedad ni nada de eso... pero, bueno, [...] no sé como
decirlo, ... no sé. Me senti tranquilo porque... Sara (la madre) me hizo sentir tranquilo”.

Los adolescentes inicialmente describen sentir una gama de emociones, lo que indica un nivel
de angustia que parecia atribuible a la falta de comprension acerca del SM, y a la confusion e
incertidumbre que envolvia a la experiencia.

2. Aprendiendo del diagnostico: viviendo con incertidumbre

El Oxford English Dictionary (abreviado OED) ofrece varias definiciones que subraya
elementos de incertidumbre que los adolescentes enfrentan sobre su vida diaria. De acuerdo a
la definicion del diccionario, incertidumbre es definida como una duda, como una falta de
seguridad, y la etapa de no saber. Ademas, se define como riesgo de accidente o casualidad.

Mishel (2006) sugiere que la incertidumbre expresada por adolescentes con enfermedades
cronicas contiene las caracteristicas de ambigiedad, la falta de claridad, la falta de
informacion, y la incapacidad para predecir los resultados. Después de recibir el diagnéstico,
existe incertidumbre sobre el significado de la nueva realidad de los adolescentes. La
incertidumbre rodea a los pensamientos de si son 0 no capaces los adolescentes de llevar a
cabo su tratamiento, mientras cumplen todas las demas funciones y tareas que existen en sus
mundos.

La incertidumbre de los adolescentes tomo tres formas principales: no entender, no saber (qué,
por qué y cuando) y no estar seguro qué significan las cosas. En general, estas manifestaciones
de incertidumbre fueron consistentes con lo mencionado por Mishel (2006), en donde la
caracterizacion de la incertidumbre derivada de la falta o la complejidad de la informacion (no
entender y no saber), impredecible (no ser capaz de predecir), y la ambigiedad (no estar
seguro qué significan las cosas).

No entender: Comprende descripciones de los adolescentes durante el periodo inicial de
diagnostico proporcionado ejemplos de la incertidumbre derivada del desconocimiento del
padecimiento y de su tratamiento. La mayoria de los adolescentes no tenian experiencias
previas al diagnéstico. Sus palabras hablan de lo angustioso que fue la incertidumbre durante
el tiempo que les dieron el diagnostico.

Adolescente varon 15 afos: Pero yo no sabia lo que era al principio. Yo realmente no
sabia lo que era, yo estaba como, ¢eh? Yo no tenia ni idea.
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Adolescente mujer 14 afios: Como yo no sabia lo que estaba sucediendo y [. . .] Ni
siquiera podia imaginar.

No saber: Cuando los adolescentes se familiarizaron més con su padecimiento y con el plan de
tratamiento, su angustia de no entender nada habia disminuido. Sin embargo, los adolescentes
describen que siguen teniendo dudas desde que les dieron el diagnéstico. Muchas de estas
incertidumbres se expresan en términos de “no saber”. No saber puede referirse a las
preguntas sobre las cosas en general (por ejemplo, “no sabia lo que estaba pasando™), o algo
mas especifico (por ejemplo, “Yo no sé hasta donde tengo que seguir el tratamiento™). La
mayoria de los casos de “no saber”, descritos por los adolescentes se refieren a no saber qué
(“y yo no sabia lo que iban a decirme”), sin saber por qué (“yo no sabia por qué debia
tomarme la presion”), o no saber cuando (“No sé cuando voy a estar bien”). Mientras que
muchas de estas preguntas en ultima instancia podria resolverse con la informacion y la
experiencia.

Adolescente vardn 12 afios: [...] enfermo y no sabia si [...] me iba va a recuperar o no.
Adolescente mujer 13 afios: Dicen que va para largo /...]

Adolescente varén 14 afios: Primero me enfermé casi por un mes antes de que me
dijeran que tenia. Al principio, el pediatra me dijo que era solo la gripe, pero no mejoré
No tenia ni idea de lo que me pasaba y no fue hasta que vimos un doctor especialista
endocrindlogo, por primera vez en el hospital, él me dijo cual era el problema.
Entonces me dijo lo que yo tenia que hacer para mejorarme, me explicé todo el
tratamiento. Esas son cosas que nunca habia imaginado tener que hacer antes de ser
diagnosticado.

La realidad del padecimiento cronico de los adolescentes se afirma a menudo cuando el joven
se enfrenta con la tarea de aprender acerca de su tratamiento. Adicionalmente se crea mas
incertidumbre por el cimulo de informacion y por los consejos médicos que les dan sus
padres. Por lo tanto tienen que asimilar una gran cantidad de informacién en un periodo muy
corto de tiempo, generalmente durante el tiempo que les dan el diagnostico. Los adolescentes
se sienten angustiados y con la incertidumbre sobre su capacidad para absorber toda la
informacidn que se les presenta, y mantener la fuerza emocional para ponerlo en practica. El
desconocimiento también crea una considerable incertidumbre acerca de la vision de si
mismo. Los adolescentes sienten ambiguedad al no estar seguros del significado de las cosas.

No estar seguros acerca del significado de las cosas: los adolescentes describen la incapacidad
para determinar el significado de ciertos eventos, como por ejemplo los sintomas corporales y
las emociones, asi como la gravedad del mismo padecimiento. Algunas situaciones ambiguas
surgieron en el contexto de falta de familiaridad en el periodo inicial de diagnostico.

Adolescente varon 14 aios: “Bueno, pensé que algo estaba pasando cuando estuve por
primera vez en el hospital, ya que dos médicos me checaron y luego llegan otros y eso
me preocupd. Me dio miedo pensar que tenia una enfermedad grave o algo asi [risas] o
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que me harian muchas cosas. No s¢, pensé que algo malo me habia salido en la sangre
para que todos ellos [los médicos] estuvieran alli”

Las respuestas emocionales de los padres con respecto al SM de los adolescentes, también
fueron las primeras fuentes de confusion y preocupacién. Para una adolescente mujer de 13
afios, quien se enterd del diagndstico hace mas de seis meses, le causé molestia y miedo la
reaccion de su mamd, lo que podria causar en el adolescente falta de seguridad a como
reaccionar:

Bueno, mi mama estaba llorando mucho. ... Bueno, cuando ella estaba llorando me
molesto, porque en ese momento yo no sabia muy bien lo malo que era y yo estaba
como, ya sabes, me dio miedo, debe ser muy malo si ella esta llorando.

Mientras que otros adolescentes describen tales encuentros emocionales ambiguos casi
exclusivamente durante el periodo inicial del diagnostico, las sensaciones corporales que no
pudieron ser interpretadas fueron una fuente de ambigiedad. Los sintomas mas comunes,
como dolor de cabeza y fatiga, signos como manchas obscuras en los pliegues del cuerpo,
aparicion de vello facial, falta de aparicion de periodo menstrual podrian representar efectos
secundarios, por lo tanto requieren acciones muy diferentes. En su mayor parte, los sintomas
habituales no despiertan temores significativos para los adolescentes. Sin embargo, les hace
recordar emociones cuando les dieron el diagnostico:

Adolescente varén 12 afios:... pues hace como seis meses fue cuando empecé a
descubrir que se me empezaba a manchar el cuello y las axilas de color negro y que
también me cansaba cuando corria, porque me dolia mucho la cabeza cuando
empezaba a jugar mucho y luego, cuando terminaba de jugar o correr una vuelta, me
sentia con mucha pesadez. Yo estaba muy preocupado, tenia mucho miedo”

Para una adolescente mujer de 14 afios de edad, los eventos que recordd en el aprendizaje
sobre el diagnostico fue cuando tenia unos 9 afios de edad.

"Una vez yo estaba afuera jugando en el patio, y de repente me cai al suelo. Mi mama
me llevo al hospital y luego me hicieron muchos examenes y el endocrinélogo me
detect6 SM y me dieron medicina, desde entonces tengo el tratamiento”. Pero me
preocupd yo solo iba porque me desmayé, me dio miedo.

Otra adolescente mujer de 15 afios recorddé como fue que le dieron el diagnéstico de SM
cuando tenia 11 afios de edad.

“Pos... yo nada mas iba a consultar porque no me bajaba la regla y porque me salia
vello en la cara, asi como barba, y... me dijeron que tenia una enfermedad... no creas...
pero no sabia que era”.

La incertidumbre en la vida diaria después del diagnostico significa pasar de la comodidad de
una forma de ser, a la incomodidad de una vida impregnada de incertidumbre. La
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incertidumbre sirve de enlace entre “dejar ir” la vieja manera de conocer, y trasladarse en un
nuevo comienzo, el cual es parte intrinseca en el cambio del conocimiento. Los adolescentes
se sitlan en una nueva realidad con sus propios significados y perspectivas, por lo que la
incertidumbre continua, la cual estad fuertemente ligada a la experiencia de vida de los
adolescentes.

3. Conociendo el SM

Cada entrevista se inicié con la pregunta: “;Qué puedes decirme acerca de tu padecimiento
(SM)?”. Esta cuestion suscitd respuestas relacionadas después del diagnostico, todos los
adolescentes describen un proceso de familiarizacién con el SM, el cual implicaba el
desarrollo de una comprension de lo que era el padecimiento y lo que les podria estar
sucediendo. Para algunos, los profesionales de la salud fueron los que les ayudaron a
desarrollar su comprension.

Adolescente varén 14 afios: Ellos [los médicos] me dijeron de una manera facil como
entender, que era lo que tenia que hacer y me explicaron lo que hace el medicamento,
al igual que lo que hace llevar una dieta, me lo explicaron de una manera que yo podia
entender.

Adolescente mujer 13 afios: Yo realmente no sabia nada acerca de esto, ellos [los
médicos] tuvieron que explicarme, me dijeron todas las cosas que me podian pasar con
el tiempo.

Como era de esperar con los adolescentes, la mayoria describe que los padres jugaron un papel
clave en ayudarlos a conocer el SM:

Adolescente mujer 14 afios: Mi mama me decia todo lo que tenia que hacer, como
tomar mis medicinas, que ejercicio hacer y siempre me ha explicado todo lo que me
pasaba... siempre me ha ayudado mucho.

Adolescente mujer 15 afios: Mis papas me compraron un montén de cosas para hacer
ejercicio y para llevar la dieta.

Para algunos, el comprender el SM les ayudd a manejar las emociones experimentadas
después del diagndstico.

Adolescente varén 16 afios: Cuando el doctor me dijo lo que tenia, me asusté, no lo
entendi muy bien, hasta que una enfermera me explicO muy bien todo y me ayudo a
sentirme mas tranquilo, creo que como lo explicé fue mucho mejor.

Adolescente varon 15 afios: Al principio no sabia mucho sobre el SM, pero empecé a
buscar en Internet y vi que habia muchos adolescentes estadounidenses que tienen SM y
que en México habemos muchos gordos y yo estaba pensando y me pregunto... ;donde
estan todas las personas con esta enfermedad? Bueno...aunque sé que habemos muchos
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gordos que podemos tener SM, pero bueno tu puedes llevar tu vida completamente
normal. No necesariamente el SM se relaciona con la muerte... “Claro, yo me puse a
investigar y a leer”. Esto me ayudd a entender lo que esta pasando, se me quito la
angustia que sentia.

Los participantes en este estudio, aprendieron acerca del SM y desarrollaron sus explicaciones
del padecimiento después de experimentar sus efectos y de describir sus experiencias del SM,
la cuales han sido desarrollados por ellos a traves de sus experiencias cotidianas de tener SM.

4. Aceptando la duracion del SM

De los discursos de los adolescentes, habia la sensacion de que se centraron en los aspectos
practicos del manejo de su padecimiento para ganar suficiente conocimiento y destreza para
llevar el tratamiento y mantenerse bien. Parecia como si los aspectos emocionales de mas
aceptacion hacia la enfermedad, iniciaron s6lo cuando se sentian mas seguros de como
manejar su padecimiento. Esto parece implicar un reconocimiento de que el SM era un
padecimiento de larga duracion y que iba a estar con ellos por el resto de sus vidas. Previo a
esto, habia la sensacion de que para algunos de ellos era una enfermedad aguda. Un
adolescente vardn de 15 afos describe que le resulta raro y dificil imaginar tener que vivir con
SM por mucho tiempo:

Fue realmente extrafio cuando me di cuenta que tener SM seria para el resto de mi
vida, y era un poco dificil de imaginar tener que hacer muchas cosas para cuidarme
por el resto de mi vida [...] Yo estaba como ... No puedo imaginar que esto [el
padecimiento] lo vaya a tener durante mucho tiempo.

Una adolescente mujer de 15 afios describio su frustracion de que nunca podria dejar de tener
SM:

Puedo tener muchas complicaciones cuando sea grande, [...] no es como tener un dolor
en alguna parte del cuerpo, o como si te operaran de algo, se te pasay listo, esto no, es
diferente vivir con esto....

De la descripcion de la adolescente, habia una sensacion de que era diferente de cualquier otra
enfermedad que habia experimentado, lo que hizo mas dificil de entender.

Para algunos, este proceso parece implicar aprender a respetar las normas y las rutinas del
padecimiento y reconocer que esto no era una opcion, era algo que tenia que convertirse en
una forma de vida.

Adolescente varon 16 afios: Porque para algunas personas podrian ser como...
probablemente cdémo entender la importancia de que tienen que hacerlo [los
medicamentos, la dieta, el ejercicio, etc.] y que podrian tener problemas si no siguen
las indicaciones. Y no es un [...] no es una opcion.
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Adolescente mujer 13 afios: Lo que significa que tengo que comer a ciertas horas,
tomar los medicamentos a mis horas y todo eso. O sea no puedo decir que no lo quiero
hacer, solo lo tengo que hacer.

Habia una sensacion de que los adolescentes sentian impotencia para cambiar la situacion, sin
embargo, llegaron a un punto en el que aceptaron que tendria que vivir con el SM por el resto
de sus vidas.

Adolescente varén 14 afios: No puedo hacer nada, es parte de mi, /... no se puede
cambiar.

Adolescente varon 13 afios: Es algo con lo que tienes que vivir. Que no desaparece por
lo que tienes que acostumbrate a él.

5. Aprendiendo a vivir con SM “sin que sea |0 mas importante”

Uno de los temas méas destacados que surgieron de las transcripciones fue la importancia que
le dieron los participantes de aprender a vivir con SM, sin permitir que dominara sus vidas.
Desde su descripcion, parecia que se trataba de una etapa vital en el proceso de adaptacion a
su enfermedad. Una adolescente mujer de 14 afios describe que si ella no hubiera logrado
hacer esto, entonces su vida seria muy diferente:

Porque ella [madre] siempre decia que mi vida no va a depender de la enfermedad,
sino que yo tengo que sobrellevar al SM, si no me hubiera dicho eso, creo que ahorita
todo esto seria diferente.

Habia una sensacion de que el SM era un padecimiento muy dificil y que facilmente podria
asumir el control sobre la vida de los adolescentes si ellos lo permitian. Un adolescente varén
de 15 afios manifesto que temia que el SM podria cambiar su vida por completo:

Pensé que mi enfermedad iba a cambiar mi vida por completo, pero no [...] sélo sucede
si tu quieres [...] entonces cambia tu tipo de vida.

Adolescente mujer 15 afios: No dejes que tu enfermedad controle tu vida, haz lo que
tengas que hacer.

Otros explicaron como inicialmente el SM habia sido un evento angustiante, pero que con el
tiempo habian aprendido a tomar el control del padecimiento y “ponerlo en su lugar”, lo cual
minimizaba que hubiera obstaculos en sus vidas:

Adolescente varon 14 afios: Porque al principio es como una gran carga, sientes que el
mundo se te viene encima. Pero ahora es sélo [...] tomar dos pastillas al dia y checarte
la presion y eso es todo. En realidad no [...] No dejes que la enfermedad tome el control
de nada.
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Adolescente varon 13 afios: Asi como, yo todavia teniendo esta enfermedad no me ha
quitado hacer muchas cosas. Acabo de comerme un chocolate.

Tener control del SM pareciera ser una forma importante que los participantes mencionan para
protegerse del impacto de tener dicho padecimiento. Parecia como si el control implicara
tomar medidas practicas para mantener bajo control al SM, para que los jévenes puedan
continuar con sus vidas. Para algunos, parte de este proceso implicé la incorporacion del SM
en su cotidianidad, pensando en ella como parte de su vida, como lo sugieren dos adolescentes
varones de 16 y 17 afios.

No ponerlo [...] no hacer que tu vida gira alrededor del SM, decir que es algo que te
paso en tu vida /...] No sé adaptarse a €l, pero no hacerlo més importante [...]. S6lo
tienes que encontrar una manera de vivir.

Asi que tienes que saber qué cosas estas haciendo y pensar que ahora la enfermedad es
como parte de su vida. Pensar en ello como algo que tienes que en forma automatica y
tenerlo como algo que es parte de tu rutina. En lugar seguir pensando y recordando lo
mismo que hay que hacer. Es algo como...que aprendes a hacerlo.

Un adolescente varon de 12 afios sugiere que cuando entiendes que tienes SM
automaticamente es menos dificil tenerla.

La declaracion de una adolescente mujer de 13 afios resume este subtema. Ella sugiere que a
pesar de que el SM fue algo muy dificil, ha aprendido a vivir con ella sin hacerlo “mas
importante”:

A pesar de que no es tan importante para mi, si me afecta.

Curiosamente, no hubo indicios de que para una adolescente mujer de 15 afios esta lucha para
controlar el SM, sin dejar que gobernara su vida, tuvo implicaciones mas amplias:

Por lo pronto, esta bien ahora, pero ti no puedes estar al tanto todo el tiempo, tienes
mejores cosas que hacer, como hacerte cargo de otras cosas.

El comentario de la adolescente sugiere la decisién de dar prioridad a algunas otras areas, de
modo que “seguir adelante con su vida” podria ser mas importante que “mantener las normas”,
con posibles implicaciones para el control de la salud.

6. Estrategias Auto desarrolladas para hacer el SM mas llevadero

Este tema tiene la finalidad de captar las diferentes formas en los cuales los adolescentes
enfrentan el impacto del SM, permitiéndoles vivir diariamente. De las narraciones hecha por
los adolescentes parece manifestarse tres principales formas: intentar evadir el impacto del
SM, luchando para ignorar las emociones negativas y centrarse en aspectos positivos. El uso
de estas estrategias parece hacerles mas llevadero el tener SM.
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6.1 Evadiendo el impacto del SM

Los participantes describieron una variedad de formas mediante las cuales intentan evadir el
impacto de tener SM, por ejemplo mediante la distraccion, la evasion, la negacion y la
minimizacién del impacto del SM. Fue evidente que las estrategias que emplearon fue con el
propdsito de hacer que el SM fuera mas llevadero y les permitiera seguir viviendo sus vidas
como ellos quisieran.

Una estrategia comun de afrontamiento utilizada por los jovenes fue el de la evasion. Pareciera
que la mayoria de los adolescentes trataron de evitar pensar en el SM para evadir las
emociones angustiantes. Habia una sensacion de que si dejaban de pensar demasiado acerca de
su padecimiento, los haria sentir menos angustiados:

Adolescente mujer 13 afios: No me gusta pensar en ello, porque simplemente puede
afectar la vida y no debe estar en tu pensamiento, es realmente tonto.

Adolescente varon 15 afios: No pensar en ello demasiado. Porque si uno lo piensa
después piensa todo tipo de cosas. Mientras tl no piensas, acabas seguir adelante con
la enfermedad, y entonces es algo que no te afecta. Pero si te sientas y siempre piensas
en ello como cuando me diagnosticaron, primero piensas y piensas en todo lo que
tienes que hacer y todo lo que puede pasar, entonces es como que empieza mas el
estrés. Pero si solo sigues adelante, entonces te parece que no te afectara.

Adolescente varon 13 anos: que tenerlo no es algo bueno. Como yo [...] Me acaban de
decir lo que tengo y no quiero pensar [risas].

Tomarse las pastillas diariamente fue dificil para un adolescente varén de 14 afos, ya que lo
hace sentirse diferente. Describié cémo la distraccion le ayudé a lidiar con estos sentimientos
y continuar con sus medicamentos:
Adolescente varédn 14 afios: Tener SM significa traer siempre el medicamento contigo.
Eso no es una buena cosa que debe traer [medicamentos]. Porque no puedes hacer
muchas cosas [...] Al igual que cuando me las tomo [medicamentos]. Trato de pensar
en otras cosas.
La negacion parece ser el método mas utilizado para manejar el impacto del SM.

Un adolescente varén de 15 afios, nos dice como utiliza esta estrategia para manejar sus
sentimientos de enojo.

Entrevistadora: Cuando tienes que tomar la presion diariamente ¢COmo te sientes?

Adolescente: Molesto
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Entrevistadora: ¢Y qué haces para no sentirte molesto? ¢Hay algo en particular que
hagas para no sentirte molesto?

Adolescente: No hago nada [risa]

Tras su declaracion de “no hacer nada” transmite la sensacion de que él cree que debe hacer
algo, en lugar de eso opta por ignorarlo.

Otra adolescente mujer también menciond que su manera de lidiar con el SM habia sido
inicialmente utilizar la negacion:

Adolescente mujer 14 ariios: “es diferente porque no me interesaba, no me afectaba
mucho saber que tan malo es esto...” aunque mi mama me decia que no me interesaba
porque era un poco una especie de negacion...

Para la adolescente, esto parecid servir como un método de adaptacion de afrontamiento. Era
como si ella no reconociera que el SM podria tenerlo por el resto de su vida hasta que
estuviera segura de poder manejar su padecimiento.

Minimizar el impacto del SM pareciera ser una manera funcional de algunos de los jovenes
para tratar de vivir con SM. Habia una sensacién de que si los adolescentes pensaban cémo el
SM habia cambiado o impactado sus vidas, esto seria demasiado dificil, desagradable y dificil
de soportar. Por el contrario, pareciera como si fuera importante para ellos hacer hincapié en
que su vida no habia cambiado.

Cuando se le pregunt6 a un adolescente ¢Tener que vivir con el SM te ha impedido realizar
algo que t0 quieras hacer? En tu escuela, con tus amigos, etc., inicialmente dijo que no le
impedia nada, pero sigui6 con la lista de excepciones. A pesar de escuchar la lista de las
diferentes maneras que afectaban su vida escolar, deportiva, etc., concluyo su frase diciendo
que “en realidad no te impide hacer nada, no te afecta en nada”, como si estuviera tratando de
convencerse, este fue el caso:

Adolescente varon 16 afios: Pero aparte de eso, realmente no ha cambiado, excepto que
cuando salimos al recreo y me ofrecen comida como las papitas o refrescos y no las
puedo comer, mayormente cuando no puedo hacer educacion fisica porque me siento
cansado y cosas por el estilo por lo que [...], asi a veces tengo que ir al hospital...y
falto, aunque no me gusta faltar pero tengo que ir...pero en realidad no me impide
hacer nada, no me afecta en nada.

El uso de las palabras “realmente” y “mayormente”, sugiere que €l estaba consciente de la
repercusion del SM, pero fue incapaz de reconocer plenamente esto, ya que seria demasiado
angustiante.
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Otro adolescente varon de 12 afios utilizd una estrategia similar, a lo largo de la entrevista en
repetidas ocasiones me dijo que su vida no habia cambiado desde que le diagnosticaron SM.
Sin embargo a menudo sigue esta declaracion en la forma en que su vida habia cambiado:

Adolescente: No creo que mi vida haya cambiado mucho desde que lo tengo..., es que
no puedes comer muchos dulces, y chocolates y papitas.

Entrevistadora: Si, esté bien, y ¢ Has dejado de comer eso?
Adolescente: Si, eso esté bien, si, pero yo he estado perdiendo un poco de peso.

El uso multiple de la palabra “y” entre las palabras dulces, chocolate, papitas sugiere que se
trata de un gran cambio para el adolescente, el cual ilustra el notable impacto del SM. Sin
embargo, al igual que la otra adolescente, pareciera que para el joven la manera de manejar
este padecimiento para reducir al minimo este impacto, era diciéndose a si mismo que su vida
no ha cambiado realmente.

Cuando se le preguntd a un adolescente como el SM le impedia realizar lo que a él le gustara
en la escuela, el adolescente utilizd una estrategia similar para minimizar el impacto:

Adolescente varon 17afios: En realidad, cuando entreno futbol americano, lo primero
que hago es checarme la presion arterial, si la traigo un poco alta, pues s6lo me tomo
la pastilla....
A continuacion, una adolescente mujer del4 afios menciona dejar ir a la escuela debido a las
consultas que tiene que realizar, ocasionando tener que faltar a la escuela, lo que sugiere que el
SM tiene un impacto muy significativo en su vida escolar.

Adolescente: A veces tengo que faltar como tres dias a la escuela porque me cita el
doctor y todos lo demas para checarme y como vivo muy lejos del hospital pos me la
paso todo el dia alld y como la semana pasada por ejemplo me fui...

Las estrategias de distraccion, la evasién, la negacién y la minimizacion del impacto
parecieran ser una forma funcional para los adolescentes para manejar el impacto del SM y
hacer sus vidas mas llevaderas.

6.2 Luchando para ignorar las emociones negativas

Algunos adolescentes describen una serie de emociones como consecuencia de vivir con SM y
habia una sensacion de que fue dificil para ellos no tomar en cuenta esas emociones negativas.

Una adolescente mujer de 14 afos: describe sentirse enojada y molesta, pero explicé que trato
de ignorar sus emociones como una forma de manejarlas. En cierto sentido, ella parecid
resistente a experimentar emociones negativas:
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Adolescente: Pero entonces pienso que no hay razon para enojarse al respecto porque
no hay mucho que puedas hacer, asi que hay que seguir con él, pero...

Investigadora: Ok y cuando te sientes enojada, ¢ qué haces para ayudarte?

Adolescente: [risas] Nada. Sé que es malo, pero solo de pensar en ello y luego si te
molesta no tiene sentido porque no haces nada para ayudarte... no tiene sentido

Su comentario: “Sé que es malo”, pareciera indicar que ella sabia que no era la mejor manera
de manejar esas emociones, pero que era la unica forma de hacerlo. Habia una sensacion de
que si pasaba demasiado tiempo centrandose en sus emociones, entonces podrian apoderarse
de ella.

Para algunos, pareciera que era inaceptable experimentar emociones y por lo tanto optaron por
guardarlas para ellos mismos:

Adolescente varon 15 afios: Sélo estoy enojado, porque yo no sé por qué esta
sucediendo.

Investigadora: ¢Y qué haces?... ; Como manejas esos sentimientos de enojo?

Adolescente varon 15 afios: Solo tienes que guardarlo para ti mismo [risas]. En
realidad, realmente no hablo de esto [sentirse estresado]. No me gusta decirle a nadie
[...] Al igual, que sdlo me lo callo y simplemente sigo adelante [...] Yo creo... no quiero
molestar a nadie.

La risa del adolescente después del comentario “s6lo me lo guardo para mi”, sugiere que
estaba consciente de que tal vez no era la forma mas eficaz de manejar su enojo. La
declaracion “No voy a molestar a nadie” da la impresion de que ¢l de alguna manera sentia
que seria una carga si revelaba sus sentimientos a los demas. Habia una sensacién de que estos
adolescentes lucharon para ignorar sus emociones tal vez porque no estaban seguros de como
manejarlos con éxito.

Para otros, parece dificil poder hablar de sus emociones negativas, pasando rapidamente a una
postura mas positiva, lo cual podria interpretarse como ‘““al mal tiempo buena cara”.

Adolescente varon 14 afios: Me molesté mucho porque no me gusta tomar las medicinas
y las cosas que estaban pasando [...]. Y yo no entendia nada, pero me acostumbré a ellas
después de un tiempo.

Adolescente mujer 15 afios: Yo no sé que fue, al principio era como una especie de
acuerdo, porque yo realmente no sabia mucho. Y entonces (pausa). Pero pensé: “Yo s6lo
tengo que lidiar con ese tipo de cosas”.
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Del mismo modo, cuando un adolescente menciond sentir vergiienza debido a un dolor de
cabeza que lo hizo llorar, después de mencionarlo se echo a reir, 1o que sugiere que encontrd
incbmodo tomar en cuenta sus emociones negativas. Cuando se le pregunt6 especificamente
como era para €l, su respuesta fue: “esta bien”. Las pausas en la tltima frase del adolescente
varén 13 afios indicaron que tal vez no estaba “bien” pero no estaba seguro de como vocalizar
y explicar sus sentimientos.

Adolescente: Han estado bien y otras veces no tan bien, es un dolor, es dificil (risas)
Investigadora: ¢ COmo es eso de que a veces estas bien y a veces no?
Adolescente: Est4 bien.... si (pausa), bueno (pausa), esta bien [risas].

Habia una sensacion de que los adolescentes querian evitar pensar en lo que fue dificil tal vez
porque era demasiado dificil reconocer sus emociones. Ademas, es posible que quisieran
mostrar una imagen de poder manejar y hacer frente al SM y al expresar las emociones
negativas no encajaban con la imagen deseada. Este tema muestra como el impacto emocional
de una dificultad de salud fisica a menudo se puede descuidar.

6.3 Haciendo frente al SM centrandose en los aspectos positivos

Centrdndose en los aspectos positivos fue un tema sobresaliente que surgié de las
transcripciones de las entrevistas y, como sucede con el tema anterior, se apreciaba como si
reconocer los aspectos positivos de su situacién permitio a los adolescentes vivir dia a dia con
el SM.

La mayoria de los adolescentes fueron capaces de nombrar una serie de caracteristicas
positivas, tales como la determinacion, la confianza y la organizacién, que atribuyeron al
padecimiento. Era como si fuera un camino para que “se rieran” del SM, a decir que a pesar de
que el SM es una carga en su vida, realmente han sido capaces de continuar con sus vidas.

Adolescente varon 14 afios: Me animé mas a hacer deporte, porque es obvio que te da
mas hambre y asi, ...pero eso [la enfermedad] fue lo que hizo que me decidiera a hacer
mas ejercicio, eso no me va a detener.

Adolescente varon 16 afios: que tengo un poco mas de confianza [...] ahora soy un
poco mas activo, estoy mas comprometido cuando juego futbol americano, creo. No sé,
se me ha quitado el miedo a sentirme mal cuando juego. Al igual que cuando me tomo
las medicinas y... no me gustaban. Ahora, no me importa.

Adolescente mujer 14 arios: “Me voy acostumbrar a comer bien. Y voy a tener una vida
un poquito mejor, mas sana por lo del ejercicio, voy a comer sano.

Adolescente varon 15 afios: Y supongo que [el SM] me hizo ser organizado.
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Otra estrategia que emplearon los adolescentes fue la de reconocer las cosas positivas que
fueron capaces de hacer como resultado de tener SM. Los adolescentes piensan que una forma
importante de justificar es el hecho de que ya no podian comer panes o alimentos dulces
cuando ellos quisieran, sino cuando lo requieran:

Adolescente vardn 12 afios: La otra vez me bajo el azlcar en la noche [...] Asi que tuve
que comerme un dulce. Lo cual es bueno porque ya no los como seguido.

Adolescente mujer 13 afios: Si yo estoy en la una etapa de crecimiento o si tengo
hambre puedo llegar a comerlos [dulces].

Ver los aspectos positivos de las situaciones potencialmente dificiles parece ser otro método
utilizado por algunos adolescentes para ayudarlos a manejar y contener las emociones dificiles
que puedan surgir en estas situaciones:

Adolescente mujer 15 afios: No me habia dado cuenta que habia una manera facil de
tomartelas [las medicinas] pero es algo bueno cuando te molesta tomarlas.

Adolescente varon 12 afios: Esta bien, si me siento mal, creo [no ir a la escuela], si
falto un dia a clases, entonces puedo descansar

Ambos adolescentes aceptaron rapidamente los aspectos positivos de sus situaciones,
aparentando hacer su padecimiento mas llevadero.

7. Tratamiento: cdmo hacer frente a las consecuencias del SM

Este subtema tiene como objetivo captar el esfuerzo que hacen los adolescentes para enfrentar
las consecuencias de vivir con SM. EIl control fue un tema sobresaliente que surgié de las
transcripciones, los adolescentes describen sentirse como si estuvieran en una lucha constante
para llevar a cabo el tratamiento del SM. Una lucha mas fue su habilidad para hacer espacio
para las emociones. Era evidente que los jovenes experimentan una serie de emociones
negativas relacionadas con el SM, sin embargo, por diversas razones parecen tener dificultades
para hacer un espacio para ellos en su vida cotidiana. La lucha final se describe en relacion
con la independencia, describen un dilema de querer ser independiente y valerse por si
mismos, mientras que al mismo tiempo reconocen que tenian que depender de otros.

7.1 Haciendo frente para tener control del SM

A veces fue dificil para los adolescentes sentir como si ellos le fallaran al SM, los
participantes mencionaron como se sentian. Dos adolescentes tuvieron la sensacién de
incertidumbre con respecto a sus niveles de azucar en la sangre, lo cual hace que sea dificil
para ellos tener control sobre el padecimiento:

Adolescente varén 14 afios: a veces aungque me tome las pastillas para el azucar, la
traigo alta, a veces no sé qué hacer...
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Adolescente mujer 15 afios: yo tomo mi pastilla y después como y con esto hace que no
se me baje [el azucar en la sangre] pero a veces se me baja de mas y... durante mucho
tiempo, la traigo baja.

Para una adolescente mujer de 14 afios, la posicion mucho méas comoda de tener “control” de
su enfermedad era algo que sentia que realmente tenia que esforzarse a hacer y aun asi no lo
lograba:

“Me cansa todos los dias lo mismo, pero estoy tratando [se rie] [...], de tomar siempre
la medicina, a veces s6lo he comido lo que se suponia que debo comer.

Otros adolescentes mencionan que es necesario tener control del SM con el fin de evitar
complicaciones. Sin embargo, segun explicaron, esto no significa que ellos sean capaces de
controlar lo que les pueda pasar en el futuro. Esto indica una constante batalla por la que se
enfrentan para tener control del SM.

Adolescente vardon 13 afios : “Acabo de pensar como cuando mi mama me cont6 que Si
no tengo controlado el azlcar, cuando tenga méas edad tendré problemas de la vista o
algunos otros problemas ... y fue cuando le pregunté cuando me tocaba checarme [...]
Al igual que si yo tengo un buen control, también puedo tener problemas en un futuro”.

Adolescente varon 16 afios: “Yo trato de cuidarme mucho ahora. Sobre todo de no
comer cosas que no deba. Porque dice él [el doctor] que si sigo las indicaciones todo
va a estar bien...Trato de hacer ejercicio, de tomarme mis medicinas [...] trato de
cuidarme...aunque yo no Sé que me pueda pasar cuando sea mas grande.

Varios adolescentes describen los diversos pasos practicos que tomaron en un intento por
obtener el control del padecimiento, lo cual les permite continuar con sus vidas:

Adolescente varon 15 afios: “Cuando me despierto por la mafiana, sé que tengo que
tomar mi pastilla (tratamiento) para eso me tengo que levantar como a las seis de la
mafiana, me la tomo, luego pasan quince minutos y empiezo a desayunar lo que me
toca, primero me fijo en la hoja que me da la nutri6loga, debo dejar pasar como media
hora, para que haga efecto el medicamento, eso siempre lo he hecho”,

Adolescente varon 17 afios: “Para tener un buen control, lo que hago es tomar mi
pastilla cada ocho horas como esta indicado, debo tomarla media hora antes de cada
comida fuerte y eso va a hacer que mi niveles de insulina se mantengan en lo normal.
Yo tomo el mentoformin de 500 mg, trato de llevar mis pastillas si es que voy a regresar
tarde a mi casa. Si ando fuera de la casa y como, primero me fijo en la lista de
alimentos que no sean alimentos hiperglucémicos y entonces como”.

Adolescente mujer 13 afos: “En la escuela cuando salimos al recreo y me ofrecen
comida como las papitas o refrescos, les digo que no tengo hambre. O mejor saco mi
fruta que me toca y si me ven comerla, pues... ya no me ofrecen lo que ellos comen”.
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Por otro lado, para otro adolescente, habia una sensacion de que a veces las medidas practicas
no tuvieron éxito y, siente perder el control del SM, una vez mas se ve la lucha constante del
adolescente para tener control: sobre el SM.

Adolescente varon 12 afios: Aunque hay un montén de dulces y... esas cosas, pero
simplemente no es agradable comerlos [los dulces] porque luego se te sube el azlcar,
pero es asi, pero termino comiendo y luego se sube el azicar y es un poco molesto que
no puedes comerlos sin que te hagan dafio.

7.2 Luchando por la independencia

Independencia fue un tema destacado que surgié a partir de las transcripciones. Habia una
sensacion de que los participantes debian ser independientes con el fin de manejar su régimen
de tratamiento, y hasta cierto punto ansiaban la independencia. Sin embargo, al mismo tiempo,
pensaban que requerian un cierto nivel de dependencia de otras personas.

Una adolescente discutio el valor de ser independiente en el manejo del SM, incluyendo la
posibilidad de hacer mas cosas y cada vez mas con mas confianza:

Adolescente mujer 14 afios: Era diferente, porque yo estaba haciendo més cosas de lo
qgue normalmente hacia, pero fue tal vez como mejor, porque yo podria haber hecho
mas cosas por mi misma sin mi mama.

Investigadora: ¢ Te acuerdas de cuando empezaste a sentirte con mas confianza?

Adolescente: Mmm... debe haber sido cuando empecé la secundaria, porque yo ya
estaba mas grande y yo podia hacer las cosas por mi misma.

Al mismo tiempo, explicé cédmo su mama se hizo cargo de su tratamiento y también los de su
escuela.

Si, porque mi mamé normalmente preparaba todo lo que necesitaba, y me decia cuando
tomar las medicinas y asi ...

He tenido que... tengo que decirles [la gente en la escuela], por si algo me sucede y ...
pues que tienen que ayudarme.

La adolescente demostré también la paradoja de una necesidad simultanea de ser
independiente, pero también dependiente Cuando habla de como manejé su padecimiento en
la escuela, indic6 un nivel de independencia, explicando que ella hizo lo que queria. A lo largo
de la entrevista, sin embargo, ella explico como logré manejar el SM al hacer los demas, lo
que ella dijera, lo que sugiere un nivel de dependencia:

Adolescente: Yo sélo hago lo que quiero [risas].
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Investigadora.: ¢ Qué haces para manejar los cambios [de tener SM]?
Adolescente: Hacer lo que me dicen.

Algunos expresaron frustracion por depender de otros, lo que demuestra el deseo y esa lucha
por la independencia:

Adolescente varon 15 afios: Queria salir con mis amigos y entonces mi mama me dice,
cuidate, no comas esto, no hagas esto... no quiero que me diga lo que voy a hacer, odio
que me siga cuidando, no me gusta depender de alguien [...] Yo sélo quiero ser
independiente, aunque sé que ella me ha cuidado

Adolescente vardn 12 afios: me gustaria yo solo tener que tomar mis medicinas, ya no
quiero que mi mamé me lo recuerde, yo ya puedo solo.

Otros describieron su molestia por la participacion de sus padres, a pesar de que estaban
conscientes de que estaban tratando de ayudar, lo que sugiere un deseo de ser independiente:

Adolescente mujer 15 afios: Mi mama, [...] y mi papa siempre estan tratando de
ayudarme, [...] A veces pienso ignorarlos, pero... a veces grito porque me molesta eso.

Del mismo modo, otro adolescente expresa su deseo de ser independiente, el cual refleja una
frustracion cada vez que su mama trata de cuestionarlo si €l mismo puede llevar a cabo el
tratamiento.

Adolescente varon 16 afios: Creo que todavia se preocupa y cuando salgo siempre
revisa que lleve todo en mi mochila y todo eso. Creo que ella se molesta cuando a veces
le digo que me siento mal, porque dice que a lo mejor no me tome bien los
medicamentos 0 que comi otras cosas, , asi que creo que quiere seguir cuidandome.

Investigadora: ¢Y como te sientes cuando te regafia por eso?

Adolescente: Muy molesto. Uh..., le digo que yo sé lo que tengo que hacer, que me deje
solo, pero se enoja.

5.2.2 Sindrome Metabdlico, Mi Mundo

La propuesta de la Fenomenologia de Husserl (1965) es que la experiencia del mundo que
tiene(n) la(s) persona(s) es un resultado de la interaccion (relacion) entre la materia cruda del
mundo y las facultades mentales de dicha(s) persona(s). “Nunca percibimos solamente la
materia cruda, asi como tampoco percibimos solamente los procesos mentales. Siempre
experimentamos la interaccion entre ambos”, (Spinelli, 2003:128).

Como seres humanos compartimos ciertas limitaciones bio-psicoldgicas, asi como también
compartimos ciertos marcos de referencia con el marco historico, econémico, social, cultural,
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religioso, etc., con muchas otras personas. Todo ello forma cierta base que aunada a la historia
y el desarrollo personal de cada uno, asi como las experiencias cotidianas singulares y los
deseos y expectativas del futuro, forman una combinacion gque constituye la manera como
cada persona construye su Unica interpretacion del mundo. SM, Mi Mundo es el ejemplo
vivido de los adolescentes tratando de desarrollar un sentido significativo del yo con una
adversidad como lo es el SM, ademés refleja el punto de vista sociocultural de los
adolescentes de su mundo.

El desarrollo psicosocial del adolescente es un pasaje a lo largo de la vida con la explicacion
de la solucion de las etapas de crisis, cada una con su propio objetivo, la de lograr una
personalidad intacta. Segun Erickson (1963) la identidad de dicha crisis de la adolescencia se
refiere a la identidad versus identidad-confusion. Durante este trayecto, los adolescentes estan
tratando de alcanzar un sentido estable y satisfactorio de identidad y de direccion (Erickson).
Este es un momento en que el adolescente necesita de experiencias personales coherentes que
impliquen el éxito y satisfaccion en combinacion con la aceptacion social y el reconocimiento.
La cuestion fundamental en esta etapa del desarrollo psicosocial de los adolescentes es
resolver la pregunta: “;Quién soy yo?”. Este es un momento en el que han conocido a muchas
personas, han tenido situaciones de experiencias diversas, han experimentado con diversas
identidades, y ahora empiezan a integrar sus identidades anteriores y actuales en un sentido
significativo del yo. Sin embargo, pueden tener un sentido de confusion sobre su identidad o
su papel en la sociedad, por lo que las redes de apoyo como lo son la familia y sus pares,
constituyen un eslabon importante para el adolescente con SM a enfrentar situaciones dificiles.

1. Familia: El papel de los padres

Este subtema se centra en el papel que juegan los padres respecto al apoyo de los adolescentes
con SM. Todos los adolescentes describen el papel fundamental que desempefian sus padres
para ayudarlos a aprender a vivir con SM. Aunque a veces los jovenes encuentran que la
participacion de sus padres es frustrante, sin embargo todos expresan la importancia de la
ayuda sin reservas.

1.1 La proteccién como apoyo de los padres

Esta categoria explora el importante papel que desempefian los padres en el apoyo a sus hijos
con SM y sus vinculos con la categoria “luchando por la independencia”, que trata de la lucha
gue expresan los jovenes en relacidn con obtener la independencia de sus padres.

Todos los adolescentes resaltaron el rol fundamental de sus madres inmediatamente después
del diagndstico, apoyandolos en llevar a cabo el tratamiento y, para algunos, ayudandoles a
comprender lo que estaba sucediendo. Habia la sensacién de que durante este tiempo, los
jovenes eran totalmente dependientes de sus madres para sobrevivir.

Adolescente mujer 15 afios: Mi mama tenia que hacer todo, darme las medicinas y la
comida que necesitaba y tratar de explicarme todo lo que estaba pasando.
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Adolescente varon 14 afios: Mi mama fue como mi brazo derecho.

Una adolescente explicé que su madre le brindé apoyo emocional, ayudandola a no sentir
miedo:

Adolescente mujer 14 afios: Creo que fue lo mejor que mi mama estuviera siempre
conmigo, porque de lo contrario creo que hubiera sido algo muy dificil.

La dependencia inicial de las madres parece reducir el aprendizaje de los jovenes para tomar
sus medicamentos, aunque el periodo de tiempo varié para cada adolescente

Adolescente varon 15 afios: Creo que [mi mama prepard las medicinas] fue como un
mes 0 un par de meses.

Adolescente varon 16 afos: Yo s6lo empecé a prepara mis medicinas cuando yo tenia
once o doce, porgque me daba mucho miedo de equivocarme, no podia hacerlo.

A medida que transcurria el tiempo los adolescentes con SM, aprendieron a vivir con el
padecimiento y se hicieron mas independientes en el manejo del tratamiento, pareciera como
si los padres estuvieran alli, detras de ellos en el momento en que los adolescentes los
necesitaran:

Adolescente mujer 13 afios: Aungue yo ya hago solo las cosas, siempre mi mama esta
para recordarme ciertas cosas.

Adolescente varon 13 afios: Mi mama y mi papa me ayudan a hacer otras cosas y solo
me recuerdan....

Adolescente vardn 12 afios: A veces se me puede olvidar [tomar el medicamento] pero
mi mama me recuerda de volada.

Adolescente vardn 17 afios: Cuando yo no entendi que pasaba, mi papa me ayudo.

Para algunos, los recuerdos de sus padres les muestran frustracién, sin embargo, expresaron
reconocer que sus padres sélo estaban tratando de ayudarlos.

Adolescente mujer 13 afios: Mi mama, porque... y mi papa porque siempre estan
tratando de ayudarme, quiero tratar de ignorarlos, pero se esta tratando de ayudarme.

Adolescente varon 16 afios: Realmente molesto. Yo siempre le digo que me deje hacerlo
solo, que yo sé lo que estoy haciendo, pero... sé que [mama] solo lo hace porque me
quiere, pero de todas maneras me molesta
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2. Relacidn con los pares: la incobmoda posicion de la diferencia

Este tema tiene como objetivo captar el sentir de la diferencia de los jovenes con SM areas de
la vida, debido a que viven con SM. Describen su disgusto de cémo las conductas de auto
cuidado y las rutinas que tienen que emplear cuando estén con sus pares, los hace sentir como
si fueran “los Unicos”. Manifestaron su resistencia a hablar a otros acerca del SM debido al
temor de que serian tratados o vistos de manera diferente. Algunos adolescentes también
explican como el recibir una etiqueta debido al diagndstico fue suficiente para afectar su
autoestima, dando como resultado perder su identidad de “normal” para convertirse en “un
enfermo”.

2.1 La incémoda posicion de ser “el unico”

Los adolescentes describen cdmo, debido a las conductas de auto cuidado y a las rutinas que
tenian que realizar, se sentian como si fueran “diferentes”. Esto fue ilustrado por la formaen la
comparaban su estilo de vida con los demas.

Adolescente varén 13 afios: Todos mis amigos no tienen que llevar comidas especiales
[...] pero con mis amigos antes de que me dieran el diagnostico comia mas, nombre
casi me compraba toda la tienda, compartia con mis amigos lo que traian de comida en
el descanso en la secundaria, entre todos nos compartimos, pero ahora ya casi no
como. Si como lo mismo que ellos, sé que me voy a poner mal.

Adolescente varon 16 afios: Tengo que tener un poco mas de cuidado saber a dénde voy
y lo que voy a comer [...] Yo siento que tengo mucha mas responsabilidad de saber lo
que tengo que comer, porque todos los demas s6lo comen ... si tienen ganas de comer,
solo lo hacen. En mi caso tengo que preparar mi mochila y echar lo que me toca comer
y todo eso, y como... no puedo comer algunas de las cosas... y no puedo tomar algunas
cosas... Usted sabe que hay solo ciertas cosas... como, bueno ellos pueden hacer cosas
o comer lo que ellos quieran.

Estos adolescentes sugieren que tuvieron envidia de la simplicidad que percibian de las vidas
de sus amigos, y sentirse resentidos por la manera en que el SM hizo sus vidas diferentes vy,
hasta cierto punto, mas complicadas.

Tres adolescentes expresaron especificamente las emociones dificiles que experimentan como
resultado de sentirse y ser diferentes a los demas:
Adolescente mujer 14 afios: Uh, muy molesta, porque como todo el mundo realmente no
tiene que preocuparse de nada y yo si tengo que preocuparme de lo que estoy haciendo.

Adolescente varon 12 afios: Cuando ves a otras personas comer dulces, te dan ganas de
comer, me da envidia, porque sé que no puedo comer lo mismo que ellos.

Adolescente vardn 17 afios: Creo que no es justo para mi, porque mi papa come, y mi
mama y mi hermana, pero [...] Y yo estoy sentado viéndolos y no es agradable.
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La declaracion del adolescente “estoy sentado”, transmitidé una sensacion de sentirse solo y
aislado como resultado de la diferencia.

Algunos jovenes expresaron su disgusto por haber sido observados como diferentes:

Adolescente varon 13 afios: Porque me ha tocado que tengo que tomarme las
medicinas, eh... y se te quedan viendo todo el mundo cuando te las tomas.

Investigadora: ¢Y cOmo te sientes?..
Adolescente: Es muy vergonzoso.
Investigadora: ¢ Qué tan vergonzoso es? Me puedo imaginar.

Adolescente: No sé luego luego me preguntan que para gque tomo eso, de preferencia si

puedo no..., no me siento bien, o sea trato de no tomar medicinas delante de ellos
[risas].

De acuerdo a los discursos de los adolescentes, mencionan sentirse percibidos e identificados
como “diferentes”, lo cual parece ser casi mas dificil el sentirse asi, que el llevar a cabo el
manejo de su padecimiento.

2.2 Comunicarles del SM a los demas.

La mayoria de los jovenes expresaron su preocupacion por la mencionarles del SM a los
demas.

Adolescente varon 16 afios: Yo no queria decirle a la gente al principio. Yo solo le dije
a mi mejor amigo, porque yo le cuento todo, obviamente, [risas], y, obviamente, mi
mama le dijo a mi familia y todo lo que [...] y hemos tenido que decirles en la escuela,
porque si me pasa algo para que me ayuden [...] pero luego no me gusta decirles, yo me
lo queria guardar, porgue no sabia lo que los deméas podrian pensar.

Adolescente mujer 14 afios: Uh, creo que decirle a la gente, y que la gente se entere,
porque usted sabe que las ves por primera vez es necesario que sepan, pero uno no
puede ir por el camino, yo tengo SM [risas]. Tal vez se den cuenta sin que yo les diga.

De los dos comentarios anteriores, no estaba claro exactamente lo que los adolescentes
imaginaban de lo que la gente podria pensar, pero si insintan el temor de no ser aceptados por
los demas, de alguna manera sabian acerca de su enfermedad.

Una adolescente mujer explico que ella no le dijo a nadie y menos con las personas que no se
Ilevaba bien, porque temia que empeoraran las cosas. Aungue se esforzé por explicar por qué
hacia esto, habia una sensacion de que estaba preocupada de que si se descubria que tenia SM
entonces seria mas rechazada:
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Adolescente mujer 15 afios: Pero, como no voy a decirle a la gente que realmente no se
Ileva bien conmigo. No voy a decirles a ellos, ya que sélo se van a empeorar las cosas y
solo les dije a mis mejores amigos.

Investigadora: ¢Por qué dices que las cosas se van a empeorar?

Adolescente: Es como... porque si yo no me llevo bien con ellos y son como que ...
Siento como que van a ... que va a empeorar las cosas, ... porque como ellos no son
como Yo ... me hacen sentir diferente .

Para otra adolescente, habia una sensacion que ella tenia miedo de ser percibido como
diferente y opt6 por no decir a los demas para protegerse.

Adolescente mujer 13 afios: No, no yo sentia que ellos no necesitaba, al igual que
(pausa), como si (pausa) que [amigos] no tenia porqué contarles mi enfermedad a los
demas.

2.3 La importancia del apoyo de los amigos

Todos los jovenes hablaban sobre la importancia del apoyo ofrecido por sus amigos. Es
evidente que los amigos tienen un papel vital en ayudar a los jovenes a controlar el SM en el
dia a dia. De los relatos se desprende que los amigos ofrecen dos tipos de apoyo: el practico
(es el acompafiamiento) y el silencio (se refiere a s6lo entenderlos, sélo estar alli).

En cuanto al apoyo practico, todos los adolescentes explican cémo los amigos los
acompafarian como por ejemplo cuando se tienen que tomar la presion, o cuando hay que
checarse los niveles de azlcar. Esto parecia ser una tarea mas llevadera sin dejar al grupo de
amigos, lo cual da por hecho que no dejen de realizarse los procedimientos.

Adolescente varon 14 afios....cuando fui a la escuela, tenia que checarme la presion
antes de hacer ejercicio, y mi amiga me acompafid y me esperé a que me la tomara

Adolescente varén 12 afios: Un amigo de mi escuela, siempre estd conmigo, me ve que
tomo las medicinas y se sienta conmigo a esperarme

Adolescente varén 15 afios: En lugar de dejarme s6lo, un amigo me acompafa junto
con mi mama cuando venimos con el doctor.

Para algunos, el hecho de que los amigos los acompafien proporciona una sensacién de
tranquilidad, ya que tienen un mayor conocimiento de que hacer cuando haya un caso de
emergencia, ya que regularmente han observado lo que les hacen.

Adolescente varon 15 afios: Creo que como mi mejor amigo [...] que iba conmigo al
médico y veia lo que me hacian y lo que me decian, me hizo sentir bien, porque sabia lo
que estaba pasando y sabia qué hacer. Y es como una especie de tranquilidad saber que
estaba alli y...sabia lo que estaba pasando, por si algo me pasaba.
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Adolescente mujer 14 afios: Mi mejor amiga sabia de mi enfermedad, asi que si me
pasa algo ella ya sabe lo que puede hacer.

Ademés de acompafiarlos a realizarse ciertos procedimientos, los amigos también
proporcionan apoyo de acompafiamiento al ofrecerles algunos de sus alimentos cuando sea
necesario. Esto parecid tranquilizar a los adolescentes saber que sus amigos sabian como
cuidarlos:

Adolescente varon 16 afios: Es que una vez que necesitaba comer algo porque me dolia
la cabeza, porque parece que me habia bajado la azlucar €l [el mejor amigo] y [...]
otro compariero que iba pasando me dijo “¢Quieres un dulce?” o sea entendié que
necesitaba algo ... me entendi6 que necesitaba algo y [...]

Adolescente vardn 13 afios: Mi amigo ya sabe que cuando entreno y si me siento mal ya
sabe que darme, como un dulce o si me baja la presion me da un trago de coca.

Ademas de un apoyo de acompafiamiento, algunas adolescentes describen la importancia de lo
que podria ser interpretado como el “apoyo silencioso” de amigos. Explicaron como el hecho
de saber que sus amigos estuvieran alli, y que eran comprensivos, les ayudd a hacer frente al
SM. Algunos describen que este fue el apoyo mas util que les ofrecen sus amigos:

Adolescente mujer 15 afios: No sé [risas], s6lo saber que ellos [amigos] siempre estan
contigo

Adolescente varon 17 afios: Mis amigos... simplemente me ayudan a entender como
hacer frente a todo. Me gusta que me comprendan lo que tengo que hacer y qué debo
comer... me ayuda a sentirme bien

Una adolescente describe como el “apoyo silencioso” de sus amigos, y la reaccion que
tuvieron cuando a le dieron el diagndstico, fue lo “anico” que la mantuvo estable, lo que
demuestra el papel vital que juegan los amigos en ayudar a los adolescentes a adaptarse a su
enfermedad:

Adolescente mujer 13 afios: Solo con estar ahi, si. Especialmente como [nombre del
amigo], que es mi mejor amigo. Era como si estuviera pegado a mi, sé que suena raro,
pero sélo por entenderme, creo que fue lo Gnico que me ayudo a sentirme mejor.

Habia una sensacion de que el “apoyo silencioso” ofrecido por amigos permitié a los jovenes
sentirse comprendidos y aceptados, tal vez ayudandoles a enfrentar los sentimientos de
diferencia descrita en un tema anterior.

3. Auto concepto: amenazas a la identidad personal

Este subtema resume el modo en el que, para algunos participantes, el SM parece afectar el
concepto de si mismo.
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Para tres adolescentes, recibir una etiqueta por el diagnostico daba lugar al cambio de su
identidad personal, de acuerdo con el cual ya no se consideraban como “normales”:

Adolescente varon 17 afios: Bueno, obviamente esto no me impide hacer nada, ...bueno
no pensaba que podria jugar al futbol... No sé realmente. Pero no seria capaz de hacer
cualquier cosa que un nifio normal haria.

Adolescente mujer 13 afios: Al principio era como... bueno, yo estaba como normal,
como ellos. Pero después de un tiempo como hacian cosas que no podia hacer.

Adolescente varon 14 afios: Me gustaria llevar mi aparto para tomarme la presion,
pero se me hace que me van a preguntar cosas, mejor si me canso cuando corro, lo
hago mas lento de lo que estoy haciendo, y mejor sigo, si me canso me detengo y luego
contindo, se que esto no lo hacen los demas.

Una adolescente mujer de 15 afios menciona como fue etiquetada como una “nifia rara” y
como cambid la forma en que la trataban. Habia una sensacion de que habia perdido su propia
identidad, convirtiéndose o sumergiéndose bajo la identidad que le impone su padecimiento.

Ellos me recuerdan como una nifia rara, es un poco molesto [...] es un poco molesto
cuando la gente te etiqueta [...] y te tratan diferentes.

Al igual que si me siento mal en la escuela mi mama siempre piensa que tiene que ver
con mi enfermedad Yy si estoy de mal humor o algo, ella piensa que tiene que ver con lo
mismo, es molesto, soy como yo soy.

Lo mismo sucede para un adolescente varon de 12 afios, menciona que lo etiquetan debido a
su enfermedad, lo cual lo hace que se siente mal.

“Me llaman el fitness step”

Lo narrado por tres adolescentes da la impresion de que habia una expectativa de tener una
identidad de enfermo, lo que sugiere una preocupacién a la amenaza de su identidad. Parecia
que esta identidad, sin embargo, no se habia manifestado en la forma en que lo esperaban,
permitiéndoles mantener su propio auto concepto, a pesar de recibir la etiqueta de ser un
enfermo”.

Adolescente varon 15 afios: Nadie me trata diferente, de cualquier manera esta bien,
hago lo que normalmente hago.

Adolescente varén 13 afios: ...me veo a mi mismo como todo el mundo, excepto que
tengo SM, y que tengo que seguir indicaciones.

Adolescente varon 16 afios: Es... a veces te olvidas de que tienes SM, que acaba de... es
solo una vida normal, pero que tienes que tomar medicinas y hacer dieta.
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5.3 Resumen

El entorno social del adolescente constituye una parte importante de su vida. Esta integrado
por todos aquellos elementos que, relacionados entre si, forman la estructura de las
experiencias vivenciales en donde el adolescente con SM se desenvuelve. En este apartado se
analiza esa estructura utilizando aquellas categorias extraidas de las entrevistas, y que ya han
sido analizadas por separado y estableciendo la relacion existente entre ellas. Esta es una
experiencia compleja y dinamica en la que los padres, los pares y el concepto que tengan de si
mismos (auto concepto) pueden jugar un papel importante de apoyo en la adaptacion del
adolescente a su padecimiento, pero si no lo hacen, los jovenes van a limitar el contacto tanto
como sea posible.

De los datos resultantes de las entrevistas de los adolescentes con SM que participaron en este
estudio, se llevo a cabo un andlisis contextual de dos temas esenciales: SM, Mi Vida 'y SM, Mi
Mundo. Los dos temas esenciales fueron capturados del contexto de diez temas iniciales
extraidos de los datos de la entrevista. Los temas esenciales y sus elementos descriptivos
representan un continuo entre SM, Mi Vida (el punto de vista, cognitivo y conductual de los
adolescentes acerca del SM) y SM, Mi Mundo (el punto de vista socio-cultural de los
adolescentes con SM de su mundo) con SM, Mi Padecimiento, es el balance a la adaptacién
del adolescente.

El ndcleo temético, SM, Mi Padecimiento, resume las conceptualizaciones colectivas
reflejadas en la experiencia vivida y perspectiva de los adolescentes con SM. Esta constante
interaccion entre SM, Mi Vida y SM, Mi Mundo, trae a la vida del adolescente el desarrollo de
una relacion de equilibrio con el SM.

Los conocimientos adquiridos, las experiencias con el padecimiento del SM vy las estrategias
auto desarrolladas para disminuir y eliminar los sintomas y signos del SM, dio a los
adolescentes una sensacion de control sobre el SM. A pesar de la interrupcion de actividades
causada por ciertos sintomas en la vida diaria de los adolescentes, continuaron enfrentando su
padecimiento en lugar de rendirse.

La etapa actual de desarrollo cognitivo y psicosocial del adolescente conformd un sistema mas
complejo de la evaluacion de sintomas y situaciones, produciendo un resultado mas positivo o
menos traumatico. Los adolescentes en este estudio estan formando una estable y satisfactoria
aceptacién con un sentido de direccion que se basa en sus experiencias personales coherentes
y exitosas.
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Figura 1
Mundo Social de las Vivencias de los Adolescentes con Sindrome Metabolico
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La experiencia vivida a la adaptacion, o a la no adaptacién del SM con la afectacion de
factores sociales pueden ser potencialmente de apoyo (flechas rojas) o bien de no apoyo
(flechas azules) en funcion de las circunstancias individuales.



CAPITULO 6

DISCUSION

Polikinghorne (19899) sugiere que los resultados de la investigacion fenomenoldgica nos
pueden proporcionar una rica comprension de lo que es experimentar un fenémeno dado.
Husserl (1964), afirma que la comprension es una captacion de las propias posibilidades de ser
en el contexto del mundo en el que uno vive, por lo que el objetivo de la fenomenologia es
generar una descripcion clara, sistematica y precisa del significado de la experiencia vivida, e
invita a los participantes a compartir sus propias experiencias y responder a su manera. Van
Manen (1990) y Stewart y Mickunas (1990) agregan que la fenomenologia tiene particular
interés en la experiencia subjetiva (intersubjetiva) de la realidad, la cual nos lleva a un juego
dialéctico sensible entre la parte y el todo en el entendimiento. A través de la interaccién
reflexiva de las transcripciones, los temas como partes del todo y el todo como la suma de las
partes, se convierte en esencial la revelacion de la totalidad de la experiencia de los
adolescentes en una metafora de un mundo completamente nuevo.

Los adolescentes con SM enfrentan cambios y retos que son desconocidos para ellos, pasando
desde la dificil experiencia del diagndstico, entender el significado, comprension,
conocimiento del padecimiento, hasta la aceptacion por parte de los participantes de nuevas
responsabilidades; requiriendo siempre que el participante mantenga la apertura a las
demandas siempre cambiantes que plantea el SM. Para los adolescentes en este estudio, esta
nueva realidad facilito el traslado de una forma de estar en su mundo a otro.

De acuerdo con Van Manen (1993), las enfermedades crénicas son un beneficio extrafio que
ayudan a dar voz a la vida y a dar el significado de vivir con los demés. La contribucion mas
importante de esta investigacion es revelar la experiencia de los adolescentes con SM como un
todo en un mundo nuevo.

La siguiente seccion discute las principales hallazgos de este estudio en relacion a las dos
preguntas principales de investigacion, que fueron las siguientes: ;Cual es la experiencia de
vida de los adolescentes con SM? y (Coémo se estructura cada experiencia de vida en los
adolescentes con SM en su mundo?.
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6.1 ¢Cudl es la experiencia de vida de los adolescentes con SM?
1. Sindrome Metabolico, Mi Vida.

El nucleo central de la experiencia de los participantes para adaptarse a vivir con SM parecia
estar cimentada en desarrollar una relacion de equilibrio con el SM. Este hallazgo es apoyado
por Schur, Gamsu y Barley (1999), quienes a partir de entrevistas con ocho jovenes con
Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1), llegaron a conclusiones similares. De las descripciones de
los adolescentes de desarrollar una relacion con el SM puede ser interpretada con el concepto
de "externalizacion™ (White y Epston, 1990). Esto se puede resumir bajo la frase “la persona
no es el problema, el problema es el problema”. El problema se encuentra localizado fuera del
individuo (Carey y Russell, 2002). Al ver al SM como una entidad separada, en lugar de
internalizarla, parecia ayudar a los adolescentes a mantener una identidad relativamente
independiente del SM. En lugar de ser un “enfermo”, “es una persona con SM” (Knight,
Bundy, Morris, Higgs, Jameson, Unsworth y Jayson, 2003). La técnicas de los enfoques
narrativos, incluyendo las conversaciones de externalizacion, pueden facilitar este proceso
(Carey y Russell, 2000). De hecho, Knight, et al. (2003) encontraron que, en combinacion con
la entrevista motivacional, el uso de conversaciones de externalizacion ayudé a los jévenes
con diabetes a aceptar el diagndstico, se sintieron menos amenazados y con mas control de su
diabetes.

Los participantes inicialmente describen sentir una gama de emociones, lo que indica un nivel
de angustia que parecia atribuirle a la falta de comprensién referente al SM, y a la confusion e
incertidumbre que rodeaba a la experiencia. Esto es consistente con las explicaciones de los
nifios y jovenes reportados por Schur, Gamsu, y Barley, (1999); Moreira y Dupas (2005), tras
el diagndstico de DML, los cuales describen el diagnéstico como un choque, acompafiado por
emociones como la ira y la tristeza. Morse y Johnson (1991) destacan que durante las primeras
etapas de la enfermedad crdnica, los pacientes tienden a sentirse impotentes y fuera de control,
lo cual se considera que se debe a su incapacidad para cambiar el resultado, la imprevisibilidad
de los sintomas y la falta de recursos y apoyo.

La incertidumbre fue otro tema en la vida del adolescente con SM después del diagndstico, lo
cual significd pasar de la comodidad de una forma de ser, a la incomodidad de una vida
impregnada de incertidumbre. La incertidumbre sirve de enlace entre “dejar ir” la vieja manera
de conocer, y trasladarse en un nuevo comienzo, el cual es parte intrinseca en el cambio del
conocimiento. Los adolescentes se sitdan en una nueva realidad con sus propios significados y
perspectivas, por lo que la incertidumbre continua, la cual estd fuertemente ligada a la
experiencia de vida de los adolescentes. En este estudio, los adolecentes mencionaron
descripciones de situaciones en las que no podian estar seguros de lo que podria suceder o
como interpretar el significado de los acontecimientos. Estos resultados coinciden con las
manifestaciones caracterizadas de incertidumbre en adultos con enfermedad cronica (Koocher
y O'Malley, 1981; Comaroff y Maguire, 1981), en donde la novedad, la complejidad y la
ambigledad, se manifiesta también en sus experiencias. Credndoles un contexto
inherentemente incierto con el que deben navegar con el fin de manejar su enfermedad.
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medida que los adolescentes conocen del SM, lo describen un proceso de aprender a vivir con
el padecimiento sin que sea “lo mas importante”, es decir, sin dejar que domine sus vidas. Esto
se repite con los resultados de Schur, Gamsu, y Barley, (1999) y con los de Woodgate (2001),
cuyas entrevistas con los jovenes les llevo a reportar que los adolescentes expresaron su
opinidn, de que las enfermedades crdonicas no deben convertirse en la prioridad nimero uno en
sus vidas. Paterson y Sloan (1994) describen este proceso como “crecer como un enfermo”,
explicando que cuando recién son diagnosticados, los individuos siguen fielmente rutinas
estructuradas (es decir, el padecimiento domina sus vidas), pero con el tiempo comienzan a
experimentar con ésta, adaptandola con su estilo de vida. La etapa final, denominada “edad
adulta”, se produce una vez que la gente reconoce que el perfeccionismo en el automanejo es
imposible, porque las respuestas del cuerpo son a veces impredecibles. La consideracion de
este balance con respecto a su identidad sera reflexionada més adelante.

La teoria de afrontamiento de Lazarus y Folkman (1984) a la enfermedad crénica en términos
de ajuste a los eventos amenazantes, es tal vez un modelo util para conceptualizar la idea de
desarrollar una relacion con el SM. Basado en el andlisis de 78 entrevistas a mujeres con
cancer de mama, Lazarus y Folkman sugieren que el proceso de afrontamiento esta centrado
en torno a tres mecanismos principales: la busqueda de significado de la experiencia,
obteniendo una sensacion de dominio y la mejora de la autoestima. Se sugiere que la basqueda
de significado implica la necesidad de comprender por qué ha ocurrido una crisis y cual ha
sido el impacto. Haciendo eco de esto, los adolescentes describen como el obtener
conocimientos les permitio atribuir un mayor significado a su experiencia y dar un significado
a lo que les estaba pasando. El segundo mecanismo, es la obtencion de una sensacién de
dominio, la cual conlleva a la sensacion de control sobre el evento amenazante con el fin de
manejarlo. Para los adolescentes, la adquisicion de conocimientos y la experiencia de su
enfermedad les ayudd a identificar las diferentes cosas que podrian ayudarles con el SM,
desarrollando asi una mayor sensacion de dominio y control sobre el padecimiento, lo que les
permite continuar con sus vidas. El tercer mecanismo, se refiere a la mejora de la autoestima,
la cual se discutird mas

Los jovenes de este estudio describen una amplia gama de formas de lidiar con el SM, como la
distraccion, la evasion, la negacion, la minimizacion del impacto, centrandose en los aspectos
positivos. Ademas, se esforzaron para ignorar las emociones negativas, lo que podria ser
considerado como un elemento de negacién. Las estrategias para hacer frente a una situacion,
son consideradas un factor importante en el afrontamiento de una persona joven con una
enfermedad cronica, siendo reconocido el modelo de afrontamiento de Lazarus y Folkman
(1989). Schur, Gamsu, y Barley, (1999) encontraron que el uso de la negacion ayudé a los
participantes a manejar sus miedos respecto a la diabetes. Del mismo modo, Seiffge-Krenke
(1998), encontraron que los adolescentes con enfermedades cronicas que utilizan la negacion
como adaptacion (junto con otras estrategias de afrontamiento) parecen adaptarse bien. Se
considera que la negacion como adaptacion puede aumentar la capacidad de los adolescentes a
hacer frente a condiciones de incertidumbre. Dentro de la literatura sobre los mecanismos de
afrontamiento en pacientes jovenes con diabetes, la negacion es a menudo considerada como
una respuesta desadaptativa de afrontamiento (Grey, Cameron y Thurber, 1991; Frank, Blount
y Brown, 1997), la cual se ha relacionado con una mala adaptacion y con trastornos
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psicoldgicos. Sin embargo Goldbeck (1997) propone que se puede tener un valor adaptativo y
tener efectos positivos sobre la regulacion del humor. Se sugiere que la negacién puede
proporcionar proteccion contra la percepcion y el procesamiento de la informacién dolorosa y
angustiante, frente a una situacion inalterable (como una enfermedad crénica) puede
proporcionar alivio y confort y mejorar el afrontamiento. Lazarus (1983) menciona que se
produce una desadaptacion si se inhibe la accion apropiada y el dominio en una situacion
inalterable. En el caso de los adolescentes en este estudio, pareciera que la negacion sirviera
de adaptacion, mejorando su capacidad para hacer frente al SM.

Un hallazgo sorprendente fue el hacer frente al SM al centrarse en los aspectos positivos.
Todos los participantes describen algo positivo que habia resultado de ser diagnosticado con
SM, por ejemplo, eran cada vez méas organizados, decididos y seguros, y centrarse en esto
parece ser producto de un SM mas llevadero, lo cual hace que se facilite su adaptacion. Schur,
Gamsu, y Barley, (1999) informan que a la hora de describir cobmo vivir con diabetes podrian
haber influido los aspectos del “yo”, los participantes se centraron en los atributos positivos y
socialmente aceptables.

Asimismo, Damiao y Pinto (2007) explican cémo los adolescentes a menudo reflejan los
beneficios de vivir con diabetes. La teoria de afrontamiento de Lazarus y Folkman (1984)
mencionan que ciertos situaciones en la vida estén centradas en el proceso de afrontamiento en
torno a tres temas (dos de ellos se han mencionado anteriormente), de los cuales el tema final
incluye un esfuerzo para restaurar la autoestima a través de la evaluacion de la auto-mejora.
Uno de los componentes clave de la estrategia de auto-mejora incluye la estrategia de pensar
en el beneficio personal de vivir con una enfermedad crdnica, una estrategia demostrada por
los participantes en este estudio. Una parte adicional de esta estrategia consiste en las
comparaciones sociales, donde la gente se compara con otros que son menos afortunados.

Aunque otros estudios de jovenes con enfermedades cronicas han informado de esto como una
estrategia de afrontamiento (Schur, Gamsu, y Barley, 1999), curiosamente los adolescentes en
este estudio no menciona el uso de esta estrategia. Se podria argumentar que esto fue debido a
su edad (12 a 17 afos), en comparacion con la edad de los jovenes en los estudios (mayores de
17 afos) y la posibilidad de que dentro de su experiencia de vida todavia no habian entrado en
contacto con otras personas que hayan experimentado dificultades extremas en sus vidas. A
pesar de que el modelo de Lazarus y Folkamn (1984) da cuenta de algunos aspectos en el
proceso de afrontamiento al SM en este estudio, no toma en cuenta el significado del si mismo
del individuo en el impacto de la enfermedad y cdmo esto puede influir en el proceso de
afrontamiento. Ademas, ve al individuo en forma aislada y no toma en cuenta el rol que juega
el apoyo de los demas. Los resultados de este estudio y otros (Schur, Gamsu, y Barley, 1999;
Dovey-Pearce, Doherty, y May, 2007) sugieren que estos dos aspectos son importantes en la
adaptacion de una persona con enfermedad cronica. Sin embargo, es importante destacar que
este modelo ha sido desarrollado sobre la base de la investigacion con adultos con cancer y por
ello es sorprendente que no se ocupa de algunos de los aspectos que parecen pertinentes a los
jovenes.
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En este estudio, el control fue un tema predominante, los adolescentes describen que tener
control del SM es esencial para poder continuar con sus vidas. Por otra parte, como resultado
de la variabilidad de la glucosa y de las persistentes demandas del SM, los participantes
describieron que se sentian como si estuvieran en una lucha constante para tener control del
SM. Moreira y Dupas (2005) también describen como los jovenes con enfermedad cronica en
edades comprendidas entre 7 y 14 afios se sentian como si estuvieran viviendo bajo el control
de su padecimiento. Los jovenes del estudio de Schur, Gamsu, y Barley, (1999) destacan que
tener control de la diabetes fue fundamental para protegerse de la ansiedad y de los miedos
referentes a al padecimiento para evitar que la enfermedad se apodere de sus vidas.

Las percepciones sobre el control, son un aspecto esencial en la adaptacion a una enfermedad
cronica (Affleck, Tennen, Pfeiffer y Fifield, 1987). Reid (1984) sugiere que la adaptacion
Optima a la enfermedad cronica ocurre cuando un individuo es capaz de decidir con lo que
puede y no puede controlar. Aunque los adolescentes en este estudio expresaron su frustracion
porque a veces no pudieron tener control sobre el SM debido a la fluctuacion de los niveles de
azucar de su sangre, habia la sensacién de que aceptaban que tenian poco control sobre esto,
sin embargo, afirmaron tener control en otras areas, como por ejemplo, el tomar medidas
practicas para controlar el SM y “ponerlo en su lugar”. Lazarus y Folkman (1984) proponen
que el control de una enfermedad es limitada y que la identificacion de otras areas de la vida
donde el control puede ser ejercido puede ayudar con la adaptacion y la supervivencia, lo que
sugiere que los adolescentes con SM deben ser alentados a considerar las areas donde pueden
ejercer un control.

Los jovenes de este estudio también describen su lucha por la independencia. Los participantes
parecian estar frente a un dilema de necesitar y querer ser independientes, pero al mismo
tiempo, conscientes de tener un cierto nivel de dependencia de otras personas, en particular, la
de sus padres ya que aun los necesitaban. A pesar que la situacion anterior dio lugar a la
frustracién, al mismo tiempo indicaron que valoran el apoyo de sus padres. Este estudio tiene
concordancia con los resultados de la investigacion de Carroll y Marrero, (2006), donde se
pone de relieve la lucha de los jovenes con enfermedades cronicas por la independencia.
Curiosamente, Schur, Gamsu, y Barley, (1999) afirman que los jovenes valoran y recuerdan el
apoyo prestado por los padres, sin embargo, no mencionaron la frustracion de su participacion,
esto podria explicarse nuevamente por el rango de edad de los participantes en ambos
estudios, los cuales estaban por encima de los diecisiete afios de edad, donde tal vez ya habian
pasado hacia la independencia. Esto quizas indica que la lucha por la independencia es mas
importante para los adolescentes en el presente estudio por la edad, la cual comprendia un
rango entre los 12 y 17 afios, sugiriendo una mayor exploracion de esta area, lo cual seria de
beneficio.

Las teorias de la adolescencia (Dovey-Pearce, Doherty, y May, 2007), proponen gue una tarea
de primordial de los adolescentes es lograr la independencia emocional de sus padres, lo que
sugiere que los padres den “un paso atras” para facilitar el desarrollo en la adolescencia. Sin
embargo, los hallazgos de este estudio cambian esta perspectiva, lo que sugiere que los
adolescentes mientras requieran cambios en las relaciones con sus padres y valoren un
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movimiento hacia la autonomia, la conexidon permanente con sus padres seguira siendo
importante, por el valor de seguridad de apoyo que ofrecen.

Los discursos de los adolescentes acerca de su experiencia de adaptacion a la vida con SM
parecen concordar con lo mencionado por Charmaz (1995), respecto a la descripcion de las
tres etapas en el proceso de adaptacion a la enfermedad cronica:

1. Dar significado a la enfermedad en términos de impacto en el cuerpo y el concepto de si
mismo. Esto puede ser visto en las actuales descripciones de los participantes en el proceso de
desarrollar una relacion de equilibrio con el SM.

2. Valorar el propio cambio del cuerpo y del concepto de si mismo, encontrando un
equilibrio entre pérdidas y ganancias desde el cambio y la revision de metas propias
para el futuro. Las descripciones de los participantes de este estudio como “la
incébmoda posicion de la diferencia, como hacer frente a las consecuencias del SM y
haciendo al SM mas llevadero”, podrian considerar que entran dentro de esta etapa.

3. No rendirse a la propia enfermedad, tener control sobre la misma y seguir con esta
experiencia. Las descripciones de aprender a vivir con SM sin hacerlo “lo mas
importante” podrian ubicarse en esta etapa.

Charmaz (1995) propone que, para adaptarse con éxito a una enfermedad crénica, una persona
necesita para vivir con su enfermedad sin tener que vivir para ella. Este fue un tema expresado
por la mayoria de los adolescentes, lo cual pareciera ser un paso vital en el proceso de
adaptacion a su enfermedad.

Una critica de los resultados de este estudio es que considera al individuo de un modo aislado
y le da poca consideracion a la funcion de los demas en el proceso de afrontamiento. Por otra
parte, un tema sobresaliente que surgid de este estudio fue el importante papel que los otros
(en particular los padres y amigos) jugaron en facilitar la adaptacion de los jovenes. Esto ha
sido destacado por los demas (Schur Gamsu, y Barley, 1999; Carroll y Marrero, 2006; Dovey-
Pearce, Doherty, y May, 2007), lo que sugiere que es una parte importante del proceso de
ajuste. Una vez mas vale la pena destacar que estos estudios han sido desarrollados con
adultos y, aunque parece que hay areas de “adaptacion” en los estudios de los jovenes con
enfermedades crénicas, hay ciertos aspectos que requieren mayor atencion, tales como un
mayor énfasis en la pérdida del concepto de si mismo y tal vez mayor atencion a la funcién de
la comparacion de pares en relacion con la valoracion de los cambios del cuerpo y del
concepto de si mismo.

6.2 ¢Como se estructura cada experiencia de vida de los adolescentes con SM en su
Mundo?

1. Sindrome Metabélico Mi Mundo
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En cuanto al estrées Hobfoll (1988), desarrolla la “Teoria de la conservacion de los recursos”,
la cual es un modelo de explicacion del estrés que toma en cuenta la forma en que las personas
manejan los aspectos ecologicos; no se enfoca sélo a las cuestiones individuales, sino que
toma en cuenta el contexto social, sobre todo porque éste tiene una gran influencia en las
reglas, lineamientos y expectativas que conforman las creencias y regulan la conducta. Para
este autor, los individuos con mayores recursos tienen un mejor manejo de las situaciones
estresantes, ya que son capaces de utilizar la amenaza o la pérdida como una forma de ganar
otros recursos, es decir, pueden convertir la pérdida de recursos en ganancia. Hobfoll clasifica
los tipos de recursos en objetables (comodidades tangibles), alrededor de la persona (redes de
apoyo), personales (habilidades, capacidades, atributos) y energéticos (factores que dan acceso
a otros, por ejemplo, el dinero). Encontré que la tension psicoldgica esta significativamente
relacionada con la pérdida de los recursos, por lo que las ganancias asociadas, aunque sean
importantes, son secundarias a la pérdida. Una forma de enfrentamiento productivo ante el
estrés es la estrategia de maximizar las ganancias, minimizando la pérdida de recursos. Los
discursos de los adolescentes en el presente estudio, parecen contar con recursos personales
como lo son las redes de apoyo, los cuales construyen la preparacion y la confianza del
participante para que éste se atreva a acercarse a los demas y pedir ayuda. Los recursos que los
jévenes valoran como importantes son usualmente los que reportan que ellos tienen. Entre los
gue mas se aprecian son: los amigos, y el apoyo de sus padres.

Los resultados de este estudio concuerdan con los resultados de los estudios de (Wallander,
Varni, Babani, Banis, Dehaan, y Wilcox, 1989; Thompson, Gustafson, Hamlett, y Spock,
1992), en los cuales los padres juegan un papel clave en la adaptacién a la enfermedad crénica
en la infancia. Estos estudios se centran so6lo en el apoyo prestado por las madres, sin embargo
los resultados del presente estudio sugieren que esto deberia ser ampliado para incluir a los
padres y a otras figuras clave en el entorno familiar.

Segun Schur, Gamsu, y Barley, (1999); Dickinson y O'Reilly, (2004); Dovey-Pearce, Doherty,
y May, (2007), los resultados de sus estudios adicionan un mayor apoyo a la idea de que los
jévenes con DM1 tienen una sensacién de diferencia con los deméas como consecuencia de su
enfermedad. Los adolescentes de este estudio describen una sensacion de diferencia como
resultado de vivir con SM, y expresaron su disgusto por la forma en la que el SM hace que se
sientan diferentes. Lo cual se debe, de acuerdo a los discursos de los adolescentes, a las
conductas de auto cuidado y a las rutinas que tienen que realizar, ademas de la forma en la que
el SM les oblig6 a tener una actitud mas responsable. Los estudios arriba citados, entrevistaron
a jovenes mayores de diecisiete afios de edad, por lo que, es de sefialar que estos aspectos
también parecen evidentes para los adolescentes de 12 a 17afos.

Dentro de este estudio, los discursos de los jovenes identifican a sus pares jugando un rol
fundamental en su adaptacion al SM. Los adolescentes mencionan que a medida que comenzd
a ganar un poco mas la independencia de sus padres, sus comparieros se convirtieron en una
importante fuente adicional de apoyo. Esto es consistente con la literatura, donde se exploran
las experiencias de jovenes en un rango de edad mas avanzada (por encima de los 16 afos)
(Dovey-Pearce, Doherty, y May, 2007), y es interesante notar que los comparieros tienen la
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misma importancia a los 12 afios. Este encajaria con las teorias del desarrollo de la
adolescencia, la cual sugiere que a medida que los adolescentes disminuyen la dependencia
con sus padres y avanzan hacia la autonomia, dependen mas del apoyo de sus comparieros.

Los participantes describieron el dilema acerca de comunicarles del SM a los demés. Esto
parece centrarse en una preocupacion con respecto a como otros los perciben o los tratan si
sabian acerca de su diagndstico. Los adolescentes parecian temer que de alguna manera, no
fueran aceptados, que fueran juzgados o estigmatizados si otros supieran acerca de su
diagnostico, y por esta razon eran renuentes a decirles a los demas. La afiliacion al grupo de
pares es una parte importante durante el periodo de la adolescencia y tal vez no les dijeron a
los demas en un intento de evitar exponer sus diferencias con sus compafieros (Dovey-Pearce,
Doherty, y May, 2007).

Esto tiene importantes implicaciones para la salud, si los amigos no estdn conscientes del
padecimiento cronico de sus compafieros adolescentes, pueden ser incapaces de proporcionar
el apoyo adecuado en casos de emergencia. Schur, Gamsu, y Barley, (1999) describen que los
adolescentes en su estudio, contaron acerca de su diabetes a los demas, resultando ser a la vez
una amenaza, asi como también una estrategia de proteccion personal. Sin embargo, los
adolescentes en este estudio no mencionaron que al decirles a los deméas hubiera sido una
estrategia de proteccion personal. Esto podria ser debido a la diferencia de edades, los
participantes del estudio de Schur, Gamsu, y Barley, (1999) tenian edades comprendidas entre
16 y 22 afios, por lo que son méas propensos a ser mas independientes de sus familias que los
participantes de este estudio. Por lo tanto, los grupos de jovenes de menor edad puede ser que
necesiten mayor apoyo para hablar acerca de su padecimiento.

Kelly y Field (1996) proponen que las personas tienen dos maneras de divulgar la informacion
acerca del padecimiento, una publica y la otra privada. En la divulgacion puablica, la gente
puede negar la existencia de la enfermedad, es decir negar el diagnoéstico por completo, por
ejemplo, en lugar de decir que tiene Asma, lo describe como “tener un pequefio problema del
pecho”, minimizando la importancia de la enfermedad, o redefiniendo el significado de la
salud, como una forma para controlar o combatir la enfermedad. Los autores arriba
mencionados, sugieren que dentro de las interacciones sociales, la gente a menudo intenta
presentar una identidad social que sea aceptable y comoda para los demas. Las personas con
una enfermedad invisible, como lo es el SM, pueden divulgar una informacion publica, lo cual
refuerza su identidad como persona, como alguien que puede participar en el mundo
saludable. La importancia de mantener una identidad no estigmatizada también ayudaria a
explicar por qué los jovenes parecen estar dispuestos a asegurarse de que su enfermedad no se
convierta en una caracteristica definitoria de su vida.

Por el contrario, la divulgacion privada se refiere a la experiencia subjetiva del yo en relacion
con la enfermedad, es decir a los significados derivados del mundo de la experiencia del
cuerpo Estos incluyen aspectos socialmente inaceptables de la experiencia de la enfermedad
(por ejemplo pueden incluir inyecciones, y las pruebas de los niveles de azucar en la sangre, la
ingesta de medicamentos, entre otros), estos aspectos no se exponen en un intento por
mantener la aceptacion social. Como Schur Gamsu, y Barley, (1999) destacan, esto podria
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explicar las dificultades que enfrentan los jovenes a la hora de decidir si informan a otros
acerca de su diabetes. Cuanta mas informacién se divulgue acerca de su diabetes, lo mas
probable es que se va a exponer su experiencia subjetiva de la enfermedad y por lo tanto
aumenta la probabilidad de ser percibidos como diferentes. Schur, Gamsu, y Barley, (1999)
proponen que una vez que un joven ha informado a los demas acerca de su enfermedad, es que
ha pasado por un proceso de re-establecimiento de su identidad como alguien quien puede
participar en un mundo saludable. Ademas, se sugiere que las personas con una enfermedad
cronica que pasan por un proceso de aprendizaje, no tienen porque ocupar el papel de
enfermo.

Los participantes describieron que los amigos ofrecen dos tipos de apoyo: el apoyo practico
(es el acompafiamiento cuando toman sus medicinas, cuando les ofrecen los alimentos, les
recuerdan acerca de lo que deben hacer con respecto a su régimen), y el apoyo silencioso (se
refiere a solo entenderlos, s6lo con estar ahi con ellos). Era evidente que este apoyo ayudo a
los participantes a sentirse comprendidos y aceptados. Esto es consistente con La Greca,
Swales, Klemp, Madigan y Skyler (1995), quienes en su estudio cuantitativo, reportaron que la
compafiia de los amigos ofrecida (el estar juntos, el compartir sus alimentos) y el apoyo
emocional a los jovenes con diabetes, le ayudo a sentirse aceptados y a mejorar su autoestima.
Ademas afirmaron que los amigos les ofrecian un nivel de apoyo concreto a los jovenes,
recordandoles que debian ponerse las inyecciones o ayudandolos cuando se sentian mal. Del
mismo modo, es compatible con los hallazgos cualitativos de otros estudios de jovenes con
diabetes, donde los comparfieros les ofrecen apoyo recordandoles sobre el auto-cuidado
(Kyngas, Hentinen y Barlow, 1998), y ofreciéndoles cuidado y apoyo emocional (Dickinson y
O'Reilly, 2004) cuando se sientan indispuestos (Carroll y Marrero, 2006).

La literatura propone que ademéas de ofrecer apoyo, los compafieros pueden tener una
influencia negativa en la adaptacion de los jovenes. Por ejemplo, Storch y otros (2004)
encontraron que los adolescentes con DM1 eran mas propensos a ser intimidados comparados
con los que no tenian el padecimiento. Thomas, Peterson, y Goldstein (1997) encontraron que
los jovenes eran menos propensos a cumplir con sus regimenes de tratamiento frente a sus
compafieros por temor a ser percibidos como diferentes. Curiosamente, los resultados de este
estudio no apoyan esta idea, los participantes informaron que el apoyo ofrecido por los
compafieros siempre fue servicial. Bearman y La Greca (2002) afirman que el enfoque de la
mayoria de las investigaciones ha sido el vinculo entre las relaciones entre pares y los
comportamientos de riesgo para la salud, considerando el fomento en la participacion de
conductas de alto riesgo, tales como el incumplimiento con el tratamiento de la diabetes. Una
vez mas, los resultados de este estudio contradicen esto, con participantes que informaron de
que los comparieros a menudo desempefiaron un rol de padre, por ejemplo, comprobaban de
que habia cumplido su régimen de tratamiento y se aseguraban de que no comieran alimentos
equivocados. Parece pertinente sugerir que la investigacion deberia seguir estudiando la
influencia negativa que pueden tener los compafieros en la adaptacion de los jovenes con
diabetes y otras enfermedades cronicas.

A raiz de la investigacion del papel de los compafieros en la adaptacion de los adolescentes
con diabetes, Greco, Shroff-Pendley, McDonell, y Reeves, (2001) ide6 un grupo de
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intervencion de pares para adolescentes con DM1 con edades comprendidas entre 10 y 18 afios
y sus mejores amigos, destinada a aumentar el conocimiento de la diabetes y el apoyo en el
cuidado de la diabetes. El grupo tuvo resultados positivos, con los compafieros demostraron
tener un mayor conocimiento sobre la diabetes y el apoyo que puede proporcionar, los padres
informaron una reduccion de los conflictos relacionados con la diabetes. Este tipo de
intervencion es apoyada por los resultados de este estudio, ya que los jovenes realmente
valoraron el apoyo brindado por sus amigos mas cercanos. Sin embargo, la ampliacion de esta
intervencion incluyendo a un grupo de pares mas grande, podria ser benéfico.

Esta sensacion de diferencia también parece impactar el “auto concepto”, en el que ya no se
consideraban como “adolescentes normales”, pareciendo perder su identidad, convirtiéndose
en “enfermos con SM”. Dovey-Pearce, Doherty, y May, (2007) sugieren que la recepcion de
una etiqueta debido al diagnostico es suficiente para impactar en el concepto de si mimo de
una persona. De acuerdo con la perspectiva del interaccionismo simbélico, el mismo es
desarrollado y mantenido a través de las relaciones sociales durante toda la vida (Charmaz,
1983). La identidad personal se describe como la forma en la cual una persona se define,
localiza y se distingue de los demas, reconociendo identidades presentes y la espera de
identidades futuras (Dovey-Pearce, Doherty, y May, 2007). De acuerdo a Dovey-Pearce,
Doherty, y May, (2007) mencionan que se podria argumentar que el recibir un diagndéstico y
aprender a vivir con una enfermedad crénica impacta a los jovenes y los estigmatiza en
relacién con los demas, ademas de alterar la identidad de sus objetivos actuales y futuros, lo
que resulta en un cuestionamiento de su identidad personal.

Los discursos de los adolescentes apoyan esta idea, recibieron un diagnostico y aprendieron a
vivir con SM como resultado de la relacion con sus compafieros. Se veian a si mismos como
mas responsables y “no normales”. Asi, el diagndstico podria ser interpretado como
desencadenante de la pérdida de la identidad. Charmaz (1983) propuso que “la pérdida de si
mismo” era la forma fundamental del sufrimiento de los adultos que viven con una
enfermedad crdnica, y los resultados de este estudio indican que este aspecto es también de
interés para los adolescentes con SM. Considerando esta etapa de la vida se piensa que es
importante para el desarrollo de la identidad (Erickson, 1968), lo cual podria conllevar a
importantes implicaciones psicoldgicas de estos jovenes.

6.3 Enfoques tedricos que guiaron el estudio

La fenomenologia puede ser identificada como un estilo de investigacién cualitativa, que
involucra un concepto particular y una fundamentacion metodol6gica. Aqui hay que destacar
dos supuestos generales que marcan el nacleo esencial de un enfoque fenomenoldgico. Estos
supuestos pueden describirse como la persona y el mundo como parte inseparable e integrante,
y el empirismo radical. Se hace hincapié en estos supuestos, porque el primero se refiere al
tema particular de la fenomenologia, mientras que el segundo se refiere a la forma en que esa
materia debe ser entendida, lo cual puede ofrecer una valiosa herramienta para la comprension
de las experiencias vividas de los individuos, como en este caso de los adolescentes con SM.
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Al explorar el valor de la fenomenologia se cree firmemente que esta perspectiva tedrica
constituye un lenguaje conceptual Gtil para definir la naturaleza del mundo y la relacién entre
los individuos, creando una comprension del fendmeno con un enfoque mas intelectual del
investigador académico. En este sentido, la fenomenologia es una forma atil debido a su
énfasis en entender el significado de las experiencias.

Como profesional de la salud y hacedora de politicas sociales, la ensefianza y el énfasis
principal de esta investigacion fue conocer la naturaleza del comportamiento del adolescente
con SM. El interés particular se centré en explorar las experiencias de vida personales de los
participantes de este estudio, enfocandose al entendimiento de la experiencia humana en el
contexto “del mundo social” en el que los adolescentes viven su vida. El enfoque
fenomenoldgico ofrecid una forma innovadora de mirar con mayor comprension la condicion
humana de los adolescentes con SM.

Como se menciono en el marco referencial, se utilizé la Teoria de Conservacion de Recursos
(COR) de Hobfoll y la Teoria de Afrontamiento de Lazarus y Folkman, para describir la
experiencia de vida de adolescentes con SM. Aunque estos modelos describen un ndmero
importante de riesgos y de factores de resiliencia que presuponen influyen en la adaptacién de
una persona joven, no toman en cuenta que el proceso de afrontamiento es complejo y
dinamico. ElI modelo arriba mencionado implica que el afrontamiento es un proceso
unidireccional, lineal y conceptualiza como un punto final de alcanzar. Asi pues, parece que el
afrontamiento ha sido principalmente concebido en el marco de un modelo médico, el cual se
ha definido solamente en términos de ausencia de patologia (Bradford, 1997). Sin embargo,
los hallazgos del estudio indican que esta es una vision demasiado simplista que se centra en
una sola dimensién del afrontamiento. Los resultados de este estudio sugieren que el
afrontamiento es un proceso complejo, multidireccional e implica que los individuos pueden
requerir adaptarse repetidamente a medida que se enfrentan a nuevos retos, lo que sugiere ser
un proceso mas circular en lugar de ser un proceso lineal.

Los hallazgos del estudio por lo tanto, apuntan a una necesidad de un modelo mas amplio para
la adaptacion de los jovenes a una enfermedad cronica, que no conceptualice al afrontamiento
exclusivamente como un objetivo final, sino que lo considera como un proceso en constante
cambio. Este estudio demuestra la importancia de la basqueda de perspectivas propias de los
jévenes de su experiencia de la enfermedad y sugiere que los futuros modelos deben basarse
en las propias ideas de los jovenes en lugar de utilizar modelos de desarrollo basados en las
opiniones de los padres, profesionales y profesores.

Los resultados de este estudio apoyan a lo mencionado por Hobfoll (1984), quien menciona
que en vez de considerar unicamente factores de riesgo y resiliencia como lo hace la Teoria de
Afrontamiento, se debe considerar un enfoque multinivel en donde entienda al adolescente, a
la familia y a los pares y como se interrelacionan y afectan a los demaés.

Por lo tanto, Monnier y Hobfoll, (2000), mencionan que el modelo se postula como un
paradigma para la reflexion, con relevancia en la intervencion clinica de los individuos y los
grupos y determina el aporte efectivo de recursos que posibilite un cambio en las eventos
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reales de los sujetos afectados, y no Unicamente la atencion a los aspectos cognitivos
relacionados con la pérdida y su impacto emocional, por lo que a partir de estos supuestos
pueden elaborarse programas apropiados para poblaciones con déficits de recursos (Hobfoll y
Wells, 1998).

Asi pues, ante la caracteristica estresante potenciada de la enfermada crénica como lo es el
SM, se plantean multiples demandas de adaptacion. Por un lado, el padecimiento cronico
involucra la necesidad de adaptacion de muchos aspectos del estilo de vida durante un periodo
amplio e indefinido, en el que dicha enfermedad puede conservarse estable o transformarse en
su curso, alterando periodo de exacerbacién en el mejor de los casos. o bien proseguir un
proceso de deterioro. Este estudio busco obtener un mejor entendimiento de estos aspectos a
través de la propia voz de los sujetos.

La relacién entre el marco de la COR y el tema de los adolescentes con SM es la premisa de
que los adolescentes se enfrentan a la pérdida de percepcion de la salud, es decir, a la pérdida
de control de su status de la salud. Ser capaz de gestionar con éxito al SM y mantener una vida
“normal” es un medio para el adolescente a participar de los sistemas de apoyo y por lo tanto
de desarrollar una autoimagen positiva. Este marco considerd las interacciones sociales como
la principal fuente de adquisicion de recursos y proteccion, asi como por el costo significativo
(agotamiento de recursos).

En definitiva, lo que el modelo COR puede aportar al estudio, es un mejor tratamiento de los
adolescentes con SM de una perspectiva mas atenta a la dimensién social y una necesidad de
identificar, ponderar y programar los recursos a utilizar en las diversas fases de tratamiento,
sin desatender los aspectos cognitivos, pero permitiendo su proyeccion en lo real, en lo
cotidiano.



CAPITULO 7

IMPLICACIONES, CONSIDERACIONES METODOLOGICAS:
FORTALEZAS Y LIMITACIONES, SUGERENCIAS PARA FUTURAS
INVESTIGACIONES

Este apartado muestra los diferentes hallazgos encontrados, las limitaciones que surgieron en
el estudio; asi como algunos aspectos importantes sobre las implicaciones de la investigacion
en relacion con las politicas sociales, y la comunidad cientifica y culmina con una descripcion
sobre las recomendaciones que surgieron a partir de los resultados encontrados.

La metodologia cualitativa, con los instrumentos con los que esta dotada y el potencial de
analisis de la realidad social que posee, fue un método valido para conocer en profundidad las
repercusiones globales del SM en los adolescentes y como base previa a propuestas de
programas de intervencion. La utilizacion de instrumentos de base cualitativa como las
entrevistas semiestructuradas permitieron la identificacion de las categorias de anélisis que
construyen parte de la realidad que se desea estudiar. La informacion recogida y los conceptos
analizados no provinieron de una sola fuente sino que se confirmaron al surgir de diferentes
puntos del estudio: respuestas a preguntas, narraciones espontaneas, situaciones descritas por
los adolescentes, entre otros, los cuales dieron lugar a la produccion de informacion
enriquecedora de los datos obtenidos con los participantes.

La aplicacion de éste método de exploracion que esta abierto al establecimiento de aspectos
que surjan durante la recogida de datos en el propio campo de estudio, permitié describir la
realidad de los adolescentes de una manera mas completa, y no solo la investigacion de puntos
predeterminados por el investigador antes de la realizacion del estudio.

7.1 Implicaciones clinicas que surgen del estudio actual.

Las implicaciones potencialmente importantes para la practica clinica surgieron a partir de los
resultados. Todos los jovenes describen el valor de una informacion apropiada en relacién con
el SM en el momento del diagndstico. Este parece ayudarles a manejar impresion, confusion y
angustia después del diagnéstico, destacando la importancia de proporcionarles informacién
en este momento. Los adolescentes hablaron acerca de lo importante de recibir informacion
escrita, pero también de otras maneras creativas de desarrollar su comprensién, tales como
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paquetes de computadora 0 CD-ROM. Puede valer la pena, por lo tanto, que los servicios de
salud, puedan pensar sobre los distintos métodos disponibles para obtener esta informacion.

Los padres parecen desempefiar un papel crucial en este proceso y por lo tanto los servicios de
salud deben asegurarse de que se les da informacion suficiente para desarrollar su propia
comprensidn, al mismo tiempo que se les aconseja acerca de la manera de ayudar a sus hijos a
desarrollar conocimientos acerca del padecimiento. La mayoria de los participantes hablaron
acerca de la falta de comprension de otras personas en relacion al SM. Esto parecio afectar la
forma en la que los jovenes fueron tratados y se enfatizd la posicion de sentirse como si fueran
“los unicos”. Parecia que sus compafieros y maestros, en particular, a menudo tenian un
conocimiento limitado acerca del SM y de lo que significa. El fomento de vinculos mas fuertes
con las escuelas puede ayudar a manejar el estigma asociado al padecimiento y puede que sea
méas facil para los jovenes hablar mas abiertamente con sus comparfieros acerca de su
enfermedad. Los amigos parecen jugar un papel crucial en la adaptacion de un adolescente con
SM y proporcionarles educacion sobre el SM también podria facilitar el apoyo ofrecido por los
amigos.

Los participantes hablaron de su lucha para hacer un espacio a las emociones, y habia una
sensacion de que éstas eran de alguna manera inaceptables, pero que los adolescentes debian
ser capaces de hacerles frente. Los servicios de salud, podrian adoptar un enfoque preventivo y
proactivo Dovey-Pearce, Doherty, y May, (2007) y ofrecer cursos o formar grupos en donde
se enfoque el impacto psicoldgico de tener SM, el cual pude proveer ensefianza a los jovenes
sobre cdmo manejar las emociones dificiles que puedan experimentar. Formar estos grupos
también puede servir con un doble proposito, el de proporcionar apoyo informal a los jévenes
y el de dar la oportunidad de conocer a otras personas en situaciones similares, ayudandolos a
reducir los sentimientos de diferencia. Los beneficios de realizar estos grupos ha sido bien
documentado en otros estudios, con resultados sugieren que se aumenta la capacidad de un
joven para hacer frente a las enfermedades cronicas (Grey, Boland, Davidson y Tamborlane,
2000; Christie, Romano, Thompson, Viner y Hindmarsh, 2008).

Los hallazgos sugieren que la adolescencia es un momento en la que los adolescentes estan
dispuestos a ser un poco mas independientes en su manejo del SM. Es evidente, sin embargo,
que todavia necesitan del apoyo de sus padres, por lo que los servicios de salud pueden
proporcionar ayuda y entrenamiento a los padres para facilitar este cambio, apoyandoles a
asistirlos en esa independencia de sus hijos, sin dejar de estar al pendiente para brindar apoyo
cuando sea necesario. Parte de este proceso podria involucrar a un grupo de padres poniendo
en contacto con otros padres, proporcionando una red de apoyo mostrando su experiencia
colectiva.

Se requiere que los resultados de esta investigacion sean considerados en términos mas
holisticos, por lo que no se considera como un resultado sino como un proceso continuo con
requerimientos individuales que deben ajustarse, ya que se enfrentan a nuevos retos. Los
profesionales de la salud deben ser los encargados de identificar a los individuos en el proceso
de ajuste y considerar elaborar intervenciones en combinacidn con esta.
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7.2 Implicaciones para la politica social que surgen del estudio actual.

Los profesionales de la salud pueden encontrar nuevas maneras de ayudar al adolescente a
enfrentar el SM, por consiguiente, este profesional puede promover el cambio en las servicios
de salud, ayudando a crear o apoyar politicas que hagan una sociedad mas sana, abogando por
politicas que se centran en el bienestar de las familias con adolescentes con SM, la cual es una
responsabilidad ética de estos profesionales.

En este sentido, el SM implica un problema de salud publica, dado que afecta negativamente
la formacién de los adolescentes que la padecen, donde no solo repercute su calidad de vida,
sino también en el desarrollo de su contexto mas proximo, por lo que se estima conveniente
crear politicas sociales dirigidas a ésta y a otras problemaéticas presentes en la poblacion.

Si bien, las politicas no deben ser artefactos que vayan de arriba hacia abajo en el proceso de
implementacién (de los disefiadores de politicas, hacia los grupos de poblacion afectada por la
problematica social), sino que deben ser impulsadas por las necesidades de los grupos
afectados (de la poblacidn, a los disefiadores de politicas), como se retoma en este estudio la
experiencia y perspectivas de los propios actores con SM. Por lo tanto, cuando se conoce
desde los mismos involucrados las necesidades, le permitird a la politica social elaborar
programas fundamentados en la perspectiva particular del sujeto afectado. Ademas le dara una
forma mas completa al disefio de las politicas.

Los hallazgos de este estudio, conducen a la reflexion acerca de los mecanismos de planeacion
y evaluacion de la intervencion de los actores sociales, en especial de la intervencion pablica
en el problema del SM en adolescentes, para conocer el porqué los servicios de salud no han
sido eficaces y oportunos para prevenirla, el porqué los usuarios no han tenido el
conocimiento oportuno para aprovechar los servicios de salud existentes en el Sistema
Nacional de Salud y el por qué que no han generado estrategias eficaces de intervencién que
transfirieran a la poblacion abierta el conocimiento de la investigacion cientifica y tecnoldgica
que se realiza sobre el tema del SM en México y en el mundo. El impacto que el SM en
adolescentes puede tener a largo plazo en la esperanza de vida de los mexicanos y en los
costos excesivos de atencion médica, en un futuro cercano puede afectar fuertemente el
sistema de salud, volviéndose urgente la necesidad de definir mejores alternativas de accién
para detener y revertir este problema.

7.3 Consideraciones metodoldgicas: fortalezas y limitaciones.

Una de las fortalezas de este estudio fue el uso de la metodologia cualitativa, que dio la
oportunidad de dar voz a los adolescentes de 12 a 17 afios a relatar su experiencia vivida de
adaptarse a la vida con SM, algo que hasta ahora ha sido olvidado en la literatura. El uso de la
perspectiva fenomenologica parece encajar bien con los objetivos de este estudio, la cual
permite un entendimiento amplio y a la vez detallado de las experiencias de los adolescentes.

Aunque la fenomenologia es un enfoque ideografico, no trata de encontrar respuestas
definitivas o positivistas, por lo tanto no es posible hacer afirmaciones acerca de la
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generalizacion de estos resultados para una poblacion mas amplia de jévenes con SM. Por
consiguiente, aunque otros pueden haber tenido experiencias similares, es necesario reconocer
que los resultados proporcionan una visién mas profunda en los temas de las experiencias de
los participantes en este estudio en particular. Es importante tener en cuenta la transferibilidad
de estos resultados dentro de este contexto.

Al llevar a cabo las entrevistas, fue evidente que pudo haber sido beneficioso haber llevado a
cabo varias entrevistas con los adolescentes a fin de obtener discursos con més riqueza. El
investigador estaba consciente de ser un extrafio para los adolescentes y aunque la mayoria
estaban dispuestos a conversar, se debid haber reunido con ellos en varias ocasiones, hubiera
ayudado a desarrollar una buena relacion y hacer mas facil para los adolescentes compartir sus
experiencias. Una consideracion practica seria el tiempo y el compromiso necesario de los
adolescentes para hacer esto.

Otra consideracion es la configuracion en el que las entrevistas se llevaron a cabo. Todos los
jévenes fueron entrevistados en su casa y, aunque no estuvieron presentes los padres durante
la entrevista, generalmente se encontraban en la habitacion de al lado. Esto puedo haber
influido en los discursos de los jovenes, tal vez se sentian limitados pensando lo que podria
decir sus padres en caso de que los escucharan. Sin embargo, las entrevistas con los
adolescentes en su casa siempre fueron bajo un ambiente relajado y familiar, probablemente
esto hizo que la experiencia de ser entrevistados provocara menos ansiedad que si las
entrevistas hubieran sido realizadas en el hospital.

Otro factor a considerar es el sesgo potencial de seleccién entre aquellos que optaron por
participar. Vale la pena sefialar que hubo adolescentes que aceptaron participar en la
investigacion y pareciera que todo estuviera bien, pero, las experiencias de los que decidieron
no participar, pudo haber sido muy diferente a los discursos de los que aceptaron participar.
Ademas, hubo maés participantes hombres que mujeres. En la revisién de literatura (Williams,
2000) sugiere que las diferencias en la relacion de género son evidentes en la forma en que
hombres y mujeres responden a las enfermedades crénicas, por lo que es probable que las
experiencias de los hombres sean diferentes a las de las mujeres.

7.4 Sugerencias para futuras investigaciones.

Este estudio ha demostrado la utilidad de considerar las experiencias de los adolescentes de
adaptarse a la vida con SM, ya que ayuda a comprender los procesos involucrados en aprender
a vivir con SM. A pesar de que en los Ultimos afios se ha incrementado la investigacion con
enfoque cualitativo en donde explora la experiencia de adolescentes de vivir con enfermedades
cronicas, muy pocos estudios han explorado el proceso de afrontamiento, y la comprension de
esta por lo general proviene de modelos con adultos (Charmaz, 1995). Los hallazgos de este
estudio sugieren que aunque hay similitudes en el proceso de afrontamiento en los adultos y en
los jovenes, hay ciertas areas que no se toman en cuenta (por ejemplo, el papel de los
compafieros o el de los padres). Por lo tanto, las investigaciones cualitativas, podrian
construirse en base a los resultados del presente estudio, ayudando a desarrollar nuestra
comprension del afrontamiento de las personas jovenes a la enfermedad crénica. Ademas,
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como este estudio se centrd en los jovenes en edades comprendidas entre 12 y 17, seria de
interés explorar la experiencia del afrontamiento de los jovenes al SM en las distintas fases e
investigar como la edad del diagndstico y duracién de la enfermedad, influye en el proceso de
afrontamiento.

Por otra parte, nada se sabe acerca de la influencia de la cultura en la experiencia del SM y de
las enfermedades cronicas en general (Woodgate, 1998), por lo tanto, seria interesante
explorar la experiencia de afrontamiento al SM desde la perspectiva de los jovenes de
diferentes origenes culturales. Una via interesante para avanzar en la investigacion es estudiar
mas a fondo para ellos la contribucion de los comparieros en la adaptacion a la enfermedad
cronica. Esto podria incluir la investigacion de la prevalencia y el impacto de la intimidacion,
explorar mas la importancia de las intervenciones incluyendo al grupo de pares y dar una
mayor consideracion al papel que juegan los otros en la prestacion de apoyo en las
enfermedades crénicas. Hay una escasez de literatura en esta area y los resultados de este
estudio sugieren que los pares juegan un papel vital. La investigacion futura también podria
adoptar un enfoque longitudinal, en donde los participantes sean entrevistados poco después
del diagndstico y luego a intervalos regulares seguirlos un determinado periodo de tiempo, con
el objetivo de proporcionar una comprension mas integral del proceso de afrontamiento a lo
largo del padecimiento.

Recapitulando la argumentacion anterior, el explorar la experiencia de vida de los
adolescentes con SM dentro de la perspectiva de la fenomenoldgica ha cambiado el
significado del concepto para la autora, de ser un problema a resolver, pasé a ser una cuestion
ética. Ademas, se ha mejorado la comprension acerca de los adolescentes con SM, enfrentar su
enfermedad es parte de “estar en el mundo”. Los jovenes fueron capaces de ofrecer discursos
de sus ricas experiencias de adaptacién a la vida con SM. Los hallazgos ponen de relieve el
proceso complejo y dindmico de adaptacion al SM, destacando la lucha y desafios que
enfrentan como consecuencia de su enfermedad. En linea con las teorias del desarrollo, los
resultados sugieren que los jovenes estan en el proceso de formacion de identidades, en la
negociacion de nuevas relaciones y en el desarrollo de la autonomia de sus padres. En este
contexto, el SM puede plantear una amenaza a los adolescentes en los niveles psicoldgicos y
psicosociales. Sin embargo, este estudio proporciona una visién de las diversas estrategias que
los adolescentes adoptan en un intento para manejar estas amenazas, hacer mas llevadero su
padecimiento y continuar con su vida cotidiana. Ademas, pone de relieve el importante papel
gue juegan ambos, los compafieros y los padres en el proceso de adaptacion y los roles que
pueden tomar en el fomento y la promocién de este apoyo. El desarrollo de la comprension de
este proceso desde los propios adolescentes puede ayudar a guiar la practica clinica de los
profesionales de la salud y de los hacedores de politicas sociales enfocando la atencién en
coémo los jovenes con SM y sus familias puede ser mejor apoyados.
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ANEXO #1

UNIVERSIDAD AUTONOMA DE NUEVO LEON FACULTAD DE MEDICINA Y HOSPITAL UNIVERSITARIO

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION DE
SU HIJO/HIJA EN EL ESTUDIO: “Un_estudio fenomenolégico de Ila experiencia de
adolescentes con sindrome metabélico”

Estimado Sefior/Sefiora:

La Universidad Auténoma de Nuevo Ledn, la Facultad de Trabajo Social y Desarrollo
Humano y la Facultad de Medicina y Hospital Universitario, le extendemos una cordial
invitaciébn para participar en el estudio que tiene como propdsito conocer como los
adolescentes viven y entienden s mwndo, en particular estamos invitando a los
adolescentes de 12 al7 afios con diagnéstico de Sindrome Metabolico que acuden a
consulta a un hospital piiblico del 4rea metropolitana de Monterrey, Nuevo Ledn, México.

Procedimiento d

Si acepta que su hijo participe en el estudio, él sera uno de los aproximadamente 12
participantes a quien se le realizara una entrevista de una duracion aproximada de 45 a 60
minutos. A su hijo adolescente se le haran preguntas acerca de sus pensamientos y
sentimientos asociados con el padecimiento del SM. La entrevista se llevara a cabo en un
lugar que sea conveniente para su hijo adolescente, siempre y cuando el entrevistador pueda
hablar en privado con su hijo adolescente. Esto podria ser en su casa o en un parque local.

Beneficios

Si acepta que su hijo (a) participe estard ayudando a los profesionales de la salud que
trabajan con adolescentes a responder con mayor eficacia y eficiencia a la atencién y al
tratamiento de las necesidades de esta poblacion.

Riesgos/Compensacion

La participacién de su hijo en este estudio no representa ningin riesgo fisico para su salud,
ya que la entrevista acerca de sus pensamientos y sentimientos asociados con el
padecimiento del SM, es corta y sencilla. En caso que su hijo adolescente experimente
alguna sensacion de ansiedad o cualquier otra molestia cuando esté hablando de su propia
experiencia acerca de su padecimiento, y si usted o su hijo adolescente quisieran hablar con
alguien acerca de estos sentimientos después de la entrevista, usted puede acudir con el
médico de su hijo adolescente. Los gastos de estos servicios seran responsabilidad de los
padres o tutores, no de la investigadora ni de la Universidad Auténoma de Nuevo Leén. La
participaciéon de su hijo (a) en este estudio no implicard ningan costo y tampoco recibird
ningln pago por participar.

SUB-DMECCION DE INVESTIGALIUR

SERVICIO DE ENDOCRINOLOGIA )

Av. Francisco |. Madero Pte. $/n y Av. Gonzalitos, Col. Mitras Centro.
C.P. 64460 Monterrey, N.L. México

Conmutador: (81) 8389-1111 Ext. 3197 y 3325

Tel /Fax: (81) 8348 7871, 8333 6413, 8123 1241 y 8348 5764
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Participacion/Retiro Voluntario

La participaciéon de su hijo en el estudio es totalmente voluntaria y tnicamente seran
incluidos aquellos adolescentes que quieran de manera voluntaria hacerlo y ademas que
hayan obtenido permiso de sus padres. Usted tiene el derecho de negar la participacion de
su hijo (a) o bien, de decidir que éste abandone en cualquier momento el estudio antes de
que finalice. El hecho de participar o no, de ninguna forma afectara en futuros tratamientos
que requiera en el Hospital Universitario "Dr. José Eleuterio Gonzalez".

Confidencialidad

Los datos sobre la entrevista realizada a su hijo (a), no seran revelados a ningn otra
persona que no forme parte del equipo de investigacion. La entrevista sera grabada en
audio, escrita, codificada, y estudiada en una forma tal que proteja la identidad de su hijo
(a) adolescente. Toda la informacién que su hijo adolescente proporcione, sera
confidencial. La informacion serd guardada durante cinco (5) afios en un archivero en las
instalaciones de la Facultad de Trabajo Social y Desarrollo Humano de la UANL.

Los resultados del estudio de investigacion, podran ser publicados y la informacién podra
ser citada en la publicacion de revistas cientificas, sin embargo toda la informacion
individual serd confidencial: el nombre de su hijo (a) sera sustituido por una clave o un
seudénimo para garantizar su anonimato.

Contactos
Usted tiene el derecho de recibir respuesta a cualquier pregunta acerca de los
procedimientos, riesgos y beneficios relacionados con este proyecto. Para ello puede
comunicarse a la Facultad de Trabajo Social y Desarrollo Humano de la Universidad
Auténoma de Nuevo Ledn, con la MTS. Dora Julia Onofre Rodriguez 6 con la directora de
tesis la Dra. Martha Leticia Cabello Garza a los teléfonos (81) 83521309, 83769177, Ext.
232 y 226, de lunes a viernes de 9:00 a 19:00 hrs. y/6 a la Facultad de Medicina y Hospital
Universitario en el Servicio de Endocrinologia de la Universidad Auténoma de Nuevo
Leon, con el Dr. Leonardo G. Mancillas Adame a los teléfonos (81) 81231241 y 83487871
responsables del estudio.
Atentamente

MTS. Dora Julia Onofre Rodriguez

Dra. Martha Leticia Cabello Garza

Dr. Leonardo G. Mancillas Adame

SERVICIO DE ENDOCRINQLOGIA

Av. Francisco |. Madero Pte. S/n y Av. Gonzalitos, Col. Mitras Centro.
C.P. 64460 Monterrey, N.L. México

Conmutador: (81) 8389-1111 Ext. 3197 y 3325

Tel./Fax: (81) 8348 7871, 8333 6413, 8123 1241 y 8348 5764

COMITE DE INVESTIGACION
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Si esta de acuerdo en que su hijo participe por favor marque con una X la opcién que
corresponda y proceda a firmar.

Acepto que mi hijo participe 1  No acepto que mi hijo participe 1

Fecha:

Nombre del padre o Tutor:
Firma:

Nombre del adolescente:

Firma del Testigo:
Nombre:
Direccion:

Firma del Testigo:
Nombre:
Direccion:

Firma del Investigador:

§UD-DIRECCION BE INVESTIGARION

SERVICIO DE ENDOCRINOLOGIA

Av. Francisco |. Madero Pte. S/n y Av. Gonzalitos, Col. Mitras Centro.
C.P. 84460 Monterrey, N.L. México

Conmutador: (81) 8389-1111 Ext. 3197 y 3325

Tel./Fax: (81) 8348 7871, 8333 6413, 8123 1241 y 8348 5764
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UNIVERSIDAD AUTONOMA DE NUEVO LEON FACULTAD DE MEDICINA Y HOSPITAL UNIVERSITARIO

CARTA DE ASENTAMIENTO PARA PARTICIPAR EN EL ESTUDIO: “Un
estudio fenomenolégico de la experiencia de adolescentes con sindrome metabélico” -

Estimado Joven:

Has sido seleccionado para participar de entre los aproximadamente 12 entrevistados de
este estudio a cargo de la MTS. Dora Julia Onofre Rodriguez, alumna del Doctorado en
Filosofia con Orientacion en Trabajo Social y Politicas Comparadas de Bienestar Social, la
cual esta interesada en conocer como los adolescentes con Sindrome Metabodlico viven y
entienden su padecimiento.

Tu participacién consiste en contestar unas preguntas acerca de tus pensamientos y
sentimientos asociados con el padecimiento del Sindrome Metabolico. Las preguntas te las
hara MTS. Dora Julia Onofre Rodriguez en las instalaciones de la Facultad de Trabajo
Social de la Universidad Autonoma de Nuevo Ledn, en tu casa o en un parque local
contando siempre con la autorizacion de tus padres.

No se te pagara nada por participar, pero tu informacién ayudara a los profesionales de la
salud que trabajan con adolescentes a responder con mayor eficacia y eficiencia a la
atencion y al tratamiento de las necesidades de esta poblacién. Tu participacién es
voluntaria y debes saber que aunque se ha pedido a tus padres su permiso para que
participes, si ti no quieres participar puedes no hacerlo aunque ya se haya iniciado la
entrevista. En el caso de que decidas no participar no pasara nada, ni tendras ningin
problema al acudir a consulta a los servicios del Hospital Universitario "Dr. José Eleuterio
Gonzélez".

Por ultimo, nadie podra saber lo que tu dijiste en la entrevista, la informacion sera secreta y
confidencial.

SUB-DIHECEINN B INVESTIGACION

SERVICIO DE ENDOCRINOLOGIA

Av. Francisco |. Madero Pte. S/n y Av. Gonzalitos, Col. Mitras Centro.
C.P. 64460 Monterrey, N.L. México

Conmutador: (81) 8389-1111 Ext. 3197 y 3325

Tel./Fax: (81) 8348 7871, 8333 6413, 8123 1241y 8348 5764

COMITE DE ETICA
COMITE DE INVESTIGACION
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Fecha:

Nombre del padre o Tutor:
Firma:

Nombre del adolescente:

Firma del Testigo:
Nombre:
Direccion:

Firma del Testigo:
Nombre:
Direccion:

Firma del Investigador:

SERVICIO DE ENDOCRINOLOGIA

Av. Francisco |. Madero Pte. S/ny Av. Gonzalitos, Col. Mitras Centro.
C.P. 64460 Monterrey, N.L. México

Conmutador: (81) 8389-1111 Ext. 3197 y 3325

Tel./Fax: (81) 8348 7871, 8333 6413, 8123 1241 y 8348 5764

COMITE DE ETICA
COMITE DE INVESTIGACION
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ANEXO # 3
Guia de Entrevista Cualitativa

I. DATOS GENERALES DEL ENTREVISTADO

Numero de Entrevista:
Género:

Lugar de la entrevista:
Tiempo de la entrevista:
Direccion:

Teléfono:

Fecha de nacimiento:

(Dia) (Mes) (Afio)
Lugar de nacimiento:
Ocupacion:
Escolaridad:
Estado Civil:

Il. GUIA DE LA ENTREVISTA

Gracias por aceptar hablar conmigo hoy. Estoy interesada en aprender acerca de lo que pueda
ser para ti tener Sindrome Metabdlico, en escuchar acerca de tus experiencias y sobre todo en
los ejemplos que tu me puedas dar sobre tu situacion.

Recuerda, si td no deseas responder a una pregunta, no tendras que hacerlo, y si tu quieres
dejar la entrevista en cualquier momento, s6lo hdzmelo saber.

1.¢Qué puedes decirme acerca de tu padecimiento?

Explorar experiencias, significados, emociones, motivaciones relacionados con:
Contexto
Circunstancias

2. ¢Qué recuerdas sobre el momento en que te enteraste de que tienes SM?
Explorar experiencias, significados, emociones, motivaciones relacionados con:
Apoyos
Recursos

3. Dime lo que es para ti ser una persona con SM.

Explorar experiencias, significados, emociones, motivaciones relacionados con:
Fortalezas
Debilidades

4. ¢ Tener que vivir con el SM te ha impedido realizar algo que tu quieres hacer?
Explorar experiencias, significados, emociones, motivaciones relacionados con:
Amigos
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Resolucion de problemas
Actividades escolares y/o deportivas
5. ¢El tener S M tiene algun efecto sobre tu vida?
Explorar experiencias, significados, emociones, motivaciones relacionados con:
Sociales
Personales
Familiares

6. ¢Crees que por padecer SM tu vida sea diferente a cualquier otro de los adolescentes sin
este padecimiento?

Explorar experiencias, significados, emociones, motivaciones relacionados con:

Trabajo

Escuela

Vida Social

Relaciones Intrapersonales

Estilos de vida

7. ¢Hay algo més que creas que deberia saber, 0 que mas te gustaria decirme?

8. ¢Qué recomendacion me darias para que yo entienda lo que es ser un adolescente con tus
experiencias, o como podrias ayudar a otros adolescentes con SM?
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ANEXO # 4
Carta Comité de Etica y Comité de Investigacion

Comité de Etica y Comité de Investigacion

UNIVERSIDAD AUTONOMA

Marfil Rivera
Dra. Maria del Carmen Esmer Sénchez
Dra. Norma Cisneros Garcia
Lic. Aurora Yignau de Zambrane

Lic. sela Torres Acevedo

Comité de Investigacion

Dra. irma Rivera Morales
Secretario

Yocales:

Dra. Gloria Marfa Gonzélez Gonzélez
Dr. Héctor R. Martinez Rodriguez
Dr. Alberto Niderhauser Garcia
Dr. Isafas Rodriguez Balderrama
Dr. med. Carlos Alberto Montero Cantdi

Dr, Norberto Lopez Serna

DE NUEVO LEON

FACULTAD DE MEDICINA Y HOSPITAL UNIVERSITARIO

DR. LEONARDO G. MANCILLAS ADAME
DRA. DORA JULIA ONOFRE RODRIGUEZ
Investigador principal

Servicio de Endocrinologia

Presente.-

Estimados Investigadores:

Le informo que nuestro Comité de Etica de la Facultad de Medicina de la UANL y
Hospital Universitario “Dr. José Eleuterio Gonzélez’, ha revisado y aprobado el
protocolo de investigacion titulado: “Un estudio fenomenolégico de la experiencia
de adolescentes con sindrome metabélico” participando ademas PhD Martha
Leticia Cabello Garza, PhD Raquel Alicia Benavides Torres, PhD Eduardo Lopez
Estrada, PhD Elizabeth Solis Pérez y PhD Teresa Elizabeth Cueva Luna como Co-
Investigadores.

Su proyecto quedd registrado en esta Subdireccion con la clave EN10-009 este
nimero es necesario para la autorizacion de los servicios de apoyo a la investigacion.

Sin mas por el momento, le reitero la seguridad de mi mas atenta y
distinguida consideracion.

SUB-DIRECCION DE IWVESTIGALIDE
Atentamente,

“Alere Flammam Veritatis”
Monterrey Nuevo Ledn a5 de Abril de 2010

COMITE DE ETtCA
COMITE DE INVESTIGACIOR

DR. JOSE GERARDO GARZA LEAL
Secretario de Investigacion Clinica
Presidente del Comité de Etica e Investigacion

SUBDIRECCION DE INVESTIGACION

Edificio de la Biblioteca Central de la Fac
Av. Francisco 1. e
Tel./Fax (+52) 8329 4050 Ext. 2871 al 28

ad de Medicina de la U.A.N.L. planta baja.
0, Col. Mitras Cen*w C.P. 64460 Manterrey, N.L. México
s vmao Electrénico: sinvestigacion@hu.uanl.mx
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